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Abstract:

Il contributo intende fornire un inquadramento generale — derivato da un’analisi della letteratura
internazionale — dei comportamenti problema piu frequentemente riscontrabili nelle persone con
Disabilita Intellettiva e Disturbi dello Spettro Autistico. Il focus, in particolare, & su tre comportamenti
problema specifici, quelli aggressivi, quelli autolesionistici e le stereotipie, per ognuno dei quali si
discutono aspetti relativi a prevalenza, topografie e impatto.

I comportamenti problema nella Disabilita Intellettiva (DI) e nei disturbi dello spettro
autistico (DdSA): definizione e caratteristiche

Sia la Disabilita Intellettiva (DI) che i disturbi dello spettro autistico (DdSA) rientrano nella categoria
delle disabilita dello sviluppo. In circa il 70% dei casi l'autismo & accompagnato da deficit dello
sviluppo intellettivo di grado variabile (Hoekstra et al., 2009; Noterdaeme & Wriedt, 2010).
Un’indagine condotta da Noterdaeme ¢ Wriedt (2010) ha indagato la frequenza di DI e la comorbilita
di altri disturbi psichiatrici in un campione di 601 giovani pazienti con DSA; secondo i loro risultati
il 26% dei soggetti presentava un funzionamento intellettivo normale, mentre nel restante 74% era
possibile rilevare DI di vario grado. 11 54% e il 19% del campione ha inoltre mostrato rispettivamente
uno o almeno due disturbi psichiatrici in comorbilita. La compresenza di DI sembra determinare esiti
peggiori in eta adulta (Lord & Bailey, 2002; Seltzer et al., 2004; Shea & Mesibov, 2005) soprattutto
per quanto concerne la comunicazione verbale, i comportamenti ripetitivi e gli interessi stereotipati
(McGovern & Sigman, 2005). Una piu grave compromissione cognitiva é risultata inoltre associata
a una peggiore qualita delle interazioni sociali, della comunicazione reciproca (Billstedt et al., 2007)
e a maggiori difficolta linguistiche (Mawhood et al., 2000).

Vi é generale accordo sul fatto che le persone con DI e DASA mostrano un rischio maggiore di
sviluppare comportamenti problema (da qui in avanti, CP) (Farmer & Aman, 2011; Matson &
Shoemaker, 2009; Murphy et al., 2009). | CP, culturalmente abnormi per intensita, frequenza e durata,
mettono a rischio il benessere psicofisico di chi li agisce e/o quello altrui, ne ostacolano
considerevolmente 1’adattamento e ne impediscono spesso I’accesso ai servizi della comunita. Alcuni
esempi sono le urla moleste, 1'aggressivita fisica e/o verbale auto ed eterodiretta, I’autolesionismo, le
fughe, 1’oppositivita e le provocazioni. Nelle persone con DI e DASA i CP presentano una prevalenza



variabile fra il 5% ed il 60% (Smith et al., 1996; Smiley, 2005) e tassi di remissione molto bassi,

compresi fra il 50 e il 28% in base al tipo di problema e all’intervallo di tempo considerato (Cooper
et al., 2009; Totsika et al., 2008).

Decidere in merito alla problematicita di un comportamento € un’operazione particolarmente delicata
nella popolazione con DI e DdSA, in cui molte bizzarrie o anomalie comportamentali non sono di per
sé dannose, ma interferiscono con lo sviluppo intellettivo, affettivo, interpersonale e fisico della
persona. Si pensi alle stereotipie, al denudarsi in pubblico, all’ecolalia, alle abitudini rigide, ai rituali,
ecc. In questi particolari casi, senza ledere la liberta di espressione e la dignita individuali, €
necessario intervenire sui comportamenti ostacolanti la crescita e la qualita di vita del paziente, nel
rispetto del suo diritto fondamentale di ricevere il trattamento piu efficace disponibile. La definizione
di problematicita di un comportamento € la prima fase di un processo che inizia con la definizione
operazionale del comportamento, passa per la sua analisi e finisce con la stesura di un programma di
intervento ad hoc.

Clinicamente, si definisce “comportamento problema” un comportamento disadattivo persistente €
pervasivo che ha un significativo effetto negativo sulla qualita di vita e/o sulla salute e sicurezza della
persona e di coloro che fanno parte del suo ambiente circostante. Le teorie sulla natura e lo sviluppo
di tali comportamenti disfunzionali sono diverse e spesso contrastanti. Alcuni autori ritengono che i
CP siano secondari alla combinazione di fattori di rischio di vario tipo come la presenza di deficit
cognitivi o di disabilita multiple, 1’assunzione di farmacoterapie, le dinamiche socio-ambientali. C’¢
chi interpreta i CP come una conseguenza di un disturbo psichiatrico e chi invece, basandosi su studi
neuropsicologici ed efficacia di trattamenti farmacologici, ne sostiene lI'autonomia nosografica ed
eziopatogenetica. Altri autori pensano che nella maggior parte dei casi si tratti di un canale
comunicativo che le persone con deficit delle competenze linguistiche e/o emozionali utilizzano in
alternativa alle modalitda comunicative convenzionali. Carr (1994) ha formulato I’ipotesi
“comunicativa” dei CP in questi termini: “L’ipotesi comunicativa del comportamento problematico
sostiene che il CP funziona spesso come una forma primitiva di comunicazione per soggetti che non
possiedono ancora, o non usano, forme piu sofisticate di comunicazione; attraverso il CP possono
influenzare gli altri ottenendo una serie di effetti desiderabili, definiti rinforzatori”.

I CP nelle persone con DI rappresentano un problema complesso ma comune che determina varie
sfide nella pratica clinica dei professionisti dell’assistenza sanitaria. Tutti comportamenti hanno uno
scopo, un'origine e un significato e sono prodotti dall'interazione tra un individuo e il suo ambiente.
Quello di “comportamento problema” ¢ un concetto socialmente costruito e dinamico. Per definire
un comportamento “problematico” occorre che siano gli altri a ritenerlo tale (Royal College of
Psychiatrists 2007); pertanto, 1’interpretazione di un comportamento come problematico varia a
seconda dei setting e delle culture. Il comportamento problema puo essere un tentativo di comunicare
esigenze insoddisfatte. In questo caso dovrebbero essere messe in atto strategie che agiscono in modo
proattivo e flessibile, promuovendo allo stesso tempo uno sviluppo comportamentale positivo
attraverso un approccio secondo cui la risposta di professionisti e caregiver al CP dovrebbe essere
socialmente utile piuttosto che limitante (ibidem).

La ricerca sullidentificazione precoce e sulla prevenzione dei CP come I'aggressivita, il
comportamento autolesionistico e il comportamento stereotipato tra i bambini con disabilita
intellettive e dello sviluppo suggerisce che questi comportamenti appaiono insieme in un numero



significativo di casi (Schroeder et al., 2014). In Galles, alcuni ricercatori hanno indagato la prevalenza
di quattro tipi di CP, quali aggressivita, autolesionismo, comportamento distruttivo e altri
comportamenti definiti “difficili”, come ad esempio collera, iperattivita € comportamento sessuale
inappropriato (Lowe et al., 2007). | loro risultati individuarono una prevalenza di CP gravi del 10%,
simile a quella riportata da Emerson e collaboratori in un precedente lavoro (Emerson, 2001a).
Murphy e colleghi (2009) hanno preso in esame un campione di 157 bambini con DdSA di eta
compresa tra 3 e 14 anni che stavano ricevendo un intervento di Applied Behaviour Analysis (ABA)
per determinare la prevalenza del comportamento provocatorio in questo gruppo e identificare i fattori
di rischio per specifiche topografie di comportamento. Un terzo dei partecipanti manifestava
autolesionismo, insieme ad aggressivita e a comportamenti stereotipati.

Topografie ricorrenti

I Comportamenti Problema includono una serie di comportamenti, per esempio I'aggressivita fisica
verso gli oggetti o persone, autolesionismo, comportamento sessualmente inappropriato,
comportamento offensivo, manierismi o rituali (Royal College of Psichiatrists, 2007). Se il
comportamento minaccia la qualita della vita o la sicurezza fisica degli altri, pudo comportare
I'esclusione della persona che lo manifesta dai servizi o dalle attivita della comunita o provocare
restrizioni e risposte avversive che possono essere socialmente 0 moralmente inaccettabili. Pertanto,
cercare di misurare, comprendere e ridurre il verificarsi di un comportamento problema & della
massima importanza. Nella tabella seguente sono riportate alcune topografie ricorrenti nella
popolazione con DI e DASA (Tab. 1).

Tabella 1

Comportamenti problema Presentazione / topografie

Auto-diretti Comportamento autolesionistici come ad esempio
morsi, graffi/sfregamenti ripetuti, si possono verificare
schiaffi e colpi alla testa e in faccia, strapparsi capelli o
unghie

Etero-diretti Aggressivita fisica diretta verso altre persone, verbale
o0 non verbale, deliberata 0 senza scopo, con 0 senza
valore di stimolazione. Include: gridare, urlare, colpire,
mordere, dare pugni o calci.

Diretti verso I’ambiente Aggressivita/distruttivita verso oggetti e arredi
(ad es. prendere a pugni porte, rovesciare tavoli,
lanciare sedie ...)

Altro Comportamenti stereotipati (ad es. dondolio, sfarfallio

delle mani etc) e comportamenti sessuali inappropriati
(ad es. masturbazione, palpeggiamenti)

(Adattato da Thakker et al., 2012)



Comportamenti problema e disturbi psichiatrici

La relazione tra CP e disturbi psichiatrici & complessa e non completamente compresa (Thakker et
al., 2012). Studi su questo tema suggeriscono che la presenza di un disturbo psichiatrico sia piu
probabile in coloro che manifestano comportamenti problema (Moss et al., 2000). Diversi fattori sono
ipotizzati quali potenziali cause di co-occorrenza di disturbi psichiatrici e CP in persone con DI
(Emerson, 2001b). Il CP puo essere individuato come una modalita di presentazione atipica dei
sintomi principali di uno specifico disturbo (per esempio, un comportamento autolesionista come il
graffiarsi/pizzicarsi ripetutamente potrebbe essere un sintomo di un disturbo ossessivo compulsivo
sottostante). I CP possono anche rappresentare una caratteristica secondaria di un disturbo
psichiatrico; ad esempio autolesionismo e aggressivita possono manifestarsi in caso di presenza di un
disturbo depressivo. Inoltre, sembra che la presenza di un disturbo psichiatrico possa determinare ed
intensificare la manifestazione di uno o piu CP (Ali et al., 2015). Esistono pertanto vari meccanismi
che possono contribuire all’esordio e al mantenimento di CP.

Stabilire la causa di un CP e raramente un processo semplice. La diagnosi stessa di DP nelle persone
con DI e comportamenti disfunzionali pud essere particolarmente complessa per i clinici. Se il
paziente non e in grado di comunicare, lo specialista deve infatti fare affidamento su eventuali
cambiamenti a livello di sintomi biologici, come ad esempio il sonno o I’appetito (Boardman et al.,
2014).

La diagnosi di disturbo psichiatrico puo anche essere complicata dalla presenza di sintomi atipici o
da incongruenze nelle descrizioni fornite dagli informatori. Anche la presenza di autismo puo rendere
complessa la fenomenologia psichiatrica. Agitazione psicomotoria e comportamenti sessuali
inappropriati in un giovane con autismo potrebbero essere scambiato per ipomania mentre il parlare
con se stessi puo essere erroneamente individuato come sintomo di psicosi.

In periodi di stress, le persone con autismo possono manifestare sintomi transitori che molto simili a
quelli psicotici come ansia, disturbi del pensiero e idee persecutorie, in particolare nei momenti in cui
gli viene chiesto di interrompere un‘attivita in cui sono coinvolti o di iniziarne una nuova (Berney,
2000). Puo dunque verificarsi il fenomeno noto come “sovraombratura diagnostica” (Reiss, 1982),
OVVero un sintomo o un comportamento viene attribuito alla condizione stessa di disabilita o a fattori
ambientali quando e in realta dovuto a una malattia mentale o fisica.

Comportamenti aggressivi: prevalenza, impatto, topografie

La prevalenza dei comportamenti aggressivi € molto piu alta tra le persone con DI rispetto
popolazione generale (Holden & Gitleson, 2006) ed é ancora piu rilevante nei casi di co-occorrenza
di DI e DASA (Hill & Furnis, 2006; McClintock et al., 2003). La letteratura mostra che la loro
incidenza tra le persone con disabilita intellettiva e autismo varia dal 9% al 31%, con una media di
circa il 20%; nei contesti istituzionali si riscontrano tassi di aggressivita ancora piu elevati, fino al
45% (Sturmey, 2013).

Gli studi sulla prevalenza dei comportamenti aggressivi nella DI e nel DdSA hanno utilizzato
metodologie, popolazioni e definizioni del comportamento diverse, rendendo in tal modo difficile un
confronto trasversale dei risultati. Nel tentativo di stimare le necessita dei servizi e di informare gli
attori politici, gli studi su questo tema infatti, combinano 1’aggressivita verbale e fisica,
I’autolesionismo, 1 comportamenti distruttivi, la collera, le stereotipie € i comportamenti socialmente
inappropriati.



I comportamenti aggressivi sembrano inoltre essere piu frequenti in persone con DI e DdSA che
presentano una o piu di queste condizioni: disabilita intellettiva di grado grave/profondo, danno
cerebrale organico, disabilita sensoriali, difficolta di linguaggio, scarse capacita di coping, scarse
abilita sociali, supporto sociale limitato, co-occorrenza di disturbi psichiatrici

Una revisione condotta da Matson (2009) ha mostrato che fino a poco tempo fa € stata dedicata scarsa
attenzione allo sviluppo di comportamenti aggressivi tra bambini con disabilita intellettive e dello
sviluppo, sebbene spesso essi rappresentano fattori di rischio per comportamenti autolesionistici e
stereotipie in eta adulta (Matson et al., 2008; Matson et al., 2005; McClintock et al., 2003; Oliver et
al., 2012). La maggior parte di questi studi indica una maggiore frequenza di aggressivita e scoppi
d'ira tra i bambini con DI e/o rispetto a quelli con ritardo del linguaggio o sviluppo tipico. | fattori di
rischio identificati erano un QI piu basso, minori capacita comunicative, presenza di particolari
sindromi genetiche (Arron et al., 2011; McClintock et al., 2003; Oliver et al., 2012), reddito familiare
inferiore e educazione dei genitori (Keller & Fox, 2009).

Uno studio trasversale (deRuiter et al., 2007) ha confrontato lo sviluppo e il decorso di comportamenti
aggressivi in bambini con DI con quelli di bambini a sviluppo tipico, somministrando ai genitori la
Child Behavior Checklist (CBCL) (Achenbach, 1991). | risultati mostravano che i bambini con DI
presentavano livelli piu alti di comportamenti problema rispetto ai bambini senza DI a tutte le eta. In
uno studio prospettico sui comportamenti aggressivi condotto in alcune unita di ricovero per adulti
con DI lieve nei Paesi Bassi (Tenneij & Koot, 2008), il personale ha completato la Staff Observation
Aggression Scale-Revised registrando ogni episodio di aggressivita osservato in un periodo di tempo
di venti settimane. La maggior parte dei comportamenti aggressivi riportati erano di tipo verbale e
eterodiretti, in particolare verso i membri dello staff e tendevano a verificarsi in seguito a un loro
diniego della richiesta del paziente. Secondo i risultati di recenti ricerche, la prevalenza di alcuni tipi
di comportamento aggressivo tra le persone con DI sembra essere di oltre il 50%; alcune manifestano
solo aggressivita di tipo verbale mentre altri esibiscono piu topografie (Benson & Brooks, 2008). In
uno studio condotto con pazienti ambulatoriali norvegesi (Myrbakk & von Tetschner, 2007) i membri
della famiglia e il personale ha famiglia o il personale hanno completato 1’Aberrant Behavior
Checklist (Aman et al., 1985); i risultati indicavano che il comportamento aggressivo piu
frequentemente valutato come moderato o grave era la collera (42%) ma anche I'aggressivita verbale
o fisica, diretta verso gli altri, era relativamente comune (38%). In uno studio sulla prevalenza e le
topografie piu diffuse di CP (Lowe et al., 2007) colpire gli altri con la mano o altre parti del corpo é
risultato il piu frequente tra i comportamenti aggressivi.

Il comportamento aggressivo in persone con DI e DASA crea stress in tutti i membri della sua famiglia
(Benderix e Sivberg, 2007) ed e una delle principali motivazioni per cui si richiede una valutazione
(Fox et al., 2007). In molti casi, ’inadeguatezza dei servizi e la necessitd di un trattamento
specializzato possono risultare in collocazioni in scuole speciali o strutture residenziali (Pilling et al.,
2007; Allen et al., 2007).

L'aggressione puo avere gravi conseguenze per la qualita della vita vissuta dall’individuo attraverso
il loro sviluppo, sia a breve che a lungo termine. La potenziale minaccia alla sicurezza personale e
altrui hanno portato all'istituzionalizzazione di molti individui con disabilita dello sviluppo che
manifestavano tali comportamenti, in quanto storicamente le comunita erano riluttanti ad accettare
individui che mostravano aggressivita (de Zubicaray & Clair, 1998). La presenza di comportamenti
aggressivi ha inoltre un impatto significativo sullo sviluppo delle abilita sociali di persone con



disabilita intellettive e dello sviluppo, anche a causa della ridotta esposizione ai rapporti
interpersonali.

Comportamenti autolesionistici: prevalenza, impatto, topografie

La maggior parte delle teorie e delle ricerche sullo sviluppo dei CP gravi si &€ concentrata
sull’autolesionismo. Le stime di prevalenza per I'autolesionismo variano dal 4% al 12% nella DI e
dal 33% al 71% nel DASA (Cohen et al., 2010; Cooper et al., 2009; Dominick et al., 2007; Murphy
et al., 2009; Shattuck et al., 2007; Baghdadli et al., 2003; Bartak & Rutter, 1976). La variabilita delle
stime e dovuta a definizioni diverse dell'autolesionismo e della variabilita del grado di abilita
all'interno delle coorti. Tra le persone con DI la presenza co-occorrente di DASA é stata identificata
come un marker di rischio per lo sviluppo di comportamenti autolesionistici ed é risultata associata
sia alla persistenza che alla gravita (Emerson et al., 2001a; Baghdadli et al., 2003; Bodfish et al.,
2000). In uno studio meta-analitico, McClintock e collaboratori (2003) hanno rilevato che le persone
con DdSA erano sei volte piu a rischio di manifestare autolesionismo rispetto a quelle senza autismo.
Infine, all'interno delle popolazioni con DdSA, l'autolesionismo e associato ad un aumento della
gravita e della quantita di caratteristiche autistiche (Bhaumik et al., 1997; Matson & Rivet, 2008). In
sintesi, sia la presenza che la gravita dell'DdSA sono associate all'autolesionismo.

I comportamenti autolesionistici sono atti diretti verso se stessi che provocano 0 possono
potenzialmente provocare dei danni ai tessuti (Schroeder et al., 1980). Essi possono essere idealmente
collocati lungo un continuum che varia in relazione alla frequenza e all'intensita, da forme lievi e
poco frequenti ad altre piu gravi e croniche (Summers et al., 2017). Queste ultime prevedono contatti
forti e intensi con siti corporei specifici che possono causare danni fisici duraturi (Symons, 2011). |
movimenti ripetitivi o stereotipati rappresentano una componente chiave dell’autolesionismo (Lewis
& Bodfish, 1998). L'impatto fisico dei comportamenti autolesionistici puo incidere notevolmente
sulla salute e il benessere dell'individuo. Da un’analisi biomeccanica del colpo alla testa negli adulti
con DI grave e risultato che lI'impatto fisico di tale comportamento autolesionistico era equivalente
agli effetti dei pugni di pugilato (Newell et al., 2002). All'interno della popolazione con disabilita
intellettive e dello sviluppo, una delle forme piu comuni di autolesionismo € il colpirsi la testa; altre
forme includono battersi la testa, mordersi, graffiarsi o pizzicarsi, tirarsi i capelli, sfregarsi gli occhi,
vomito/ruminazione e picacismo, ovvero ingestione di sostanze non commestibili (Kahng et al.,
2002). Le persone con DI e DSA manifestano spesso piu topografie (lwata et al., 1994). Il danno
fisico e in genere visibile ma possono verificarsi lesioni anche internamente (Iwata et al., 1990); le
conseguenze includono infezioni, cicatrici, commozioni cerebrale, avvelenamenti accidentali,
fratture, lesioni oculari e dentali, occlusioni intestinali (Hyman et al., 1990) fino ad arrivare in casi
estremi anche a morte prematura (Nissen & Haveman, 1997). Gli esami post mortem condotti su due
persone con DASA e DI di 24 e 27 anni con una lunga storia di autolesionismo manifestato attraverso
il battere la testa (ma morti per cause non correlate) hanno mostrato alterazioni neuropatologiche e
grovigli neurofibrillari simili a quelli dei pugili che con lesioni croniche alla testa (Hof et al., 1991,
Geddes et al., 1999). Le lesioni causate dai comportamenti autolesionistici possono richiedere un
trattamento medico sotto forma di antibiotici e antinflammatori, sutura, innesti cutanei e intervento
chirurgico; talvolta, si rendono necessarie anche cure di emergenza (lannuzzi et al., 2015). Tali
comportamenti sono risultati associati a opportunita sociali e apprendimenti ridotti, collocamento in



ambienti piu restrittivi, aumento dei livelli di stress familiare, ingenti costi per il sostegno dei bisogni
di cura e ad una piu bassa qualita di vita (Minshawi et al., 2014).

I modelli distintivi di comportamenti autolesionistici fanno parte del fenotipo comportamentale
individuato in oltre una dozzina di sindromi genetiche caratterizzate da presenza di DI (Arron et al.,
2011). Alcuni esempi comprendono il mordersi le labbra e le dita nella sindrome di Lesch-Nyhan, il
colpirsi nella Cornelia de Lange, lo strapparsi le unghie di mani e piedi nella Smith Magenis e il
pizzicarsi nella Prader Willi (Deb, 1998). Oltre che descriverne frequenza, gravita e durata e
importante identificare le determinanti dei comportamenti autolesionistici (Oliver et al., 2017). |
fattori di rischio includono sia caratteristiche individuali che aspetti dell'ambiente fisico e sociale. Nei
primati, lo sviluppo di comportamenti autolesionistici é stato collegato a esperienze di vita negative,
comprendenti I’essere allevato in isolamento e la separazione dalla madre o dal gruppo sociale in una
fase critica dello sviluppo. Anche lo stress ed alcune esperienze traumatiche possono anche avere un
ruolo nell’etiopatogenesi (Tiefenbacher et al., 2005). I risultati di una metanalisi condotta su 22 studi
di prevalenza e di caso-controllo interessati ad individuare i marcatori di rischio per i CP in persone
con DI ha rivelato che la probabilita di presentare autolesionismo era significativamente aumentata
nelle persone con doppia diagnosi di DI e DASA e in quelle con una piu marcata compromissione del
funzionamento cognitivo e della comunicazione (McClintock et al., 2003). La limitatezza dei dati non
ha tuttavia consentito di isolare contributo di ciascun fattore. L’intensita del comportamento
autolesionistico é risultata direttamente proporzionale alla compromissione del funzionamento
cognitivo. McTiernan e colleghi (2011) hanno usato la regressione multipla per identificare i
predittori di frequenza e gravita dell’autolesionismo in 174 bambini con DdSA di eta compresa tra 3
e 14 anni, arruolati in Programmi ABA o0 che stavano ricevendo altri tipi di intervento.
Complessivamente, il 48,9% dei bambini nello studio presentavano almeno un comportamento
autolesionistico; un QI piu basso inoltre é risultato associato a una maggiore gravita e a una piu alta
frequenza di tale comportamento. Duerden e colleghi (2012) hanno utilizzato I'analisi di regressione
gerarchica per identificare i predittori di comportamenti autolesionistici in 250 bambini e adolescenti
con DdSA con diversi livelli di abilita cognitive. Le caratteristiche principali del DdSA, quali ad
esempio le anomalie di elaborazione sensoriale e i problemi nella comunicazione sociale, sono
risultati forti predittori di CP autolesionistici. Richards e colleghi (2016) hanno studiato la persistenza
dei comportamenti autolesionisti dopo tre anni in un gruppo di bambini con DdSA. Quando il
campione é stato separato in gruppi in base alla presenza o assenza di comportamenti autolesionistici
nel follow-up, i bambini del gruppo con comportamenti autolesionistici persistenti mostravano livelli
inferiori di comunicazione verbale e di abilitad di auto-aiuto, oltre a umore basso, difficolta nelle
interazioni sociali, impulsivita e comportamenti stereotipati, compulsivi e ripetitivi. Gli autori hanno
ipotizzato che la gravita della DI e la sintomatologia del DdSA fossero fortemente correlati
all’emissione di comportamenti autolesionistici.

In sintesi, il comportamento autolesionistico & di natura eterogenea e puo avere diverse eziologie e
correlazioni. Alcune di queste correlazioni includono le caratteristiche fondamentali del DdSA
(deficit di comunicazione sociale, comportamento ristretto e ripetitivo, anomalie nell'elaborazione
sensoriale) insieme a un'eta piu giovane, un piu basso livello di sviluppo, comportamenti problema
coesistenti e problemi di salute dolorosi o spiacevoli.

Stereotipie: prevalenza, impatto, topografie



Le stereotipie sono definite come azioni ripetitive e topograficamente invarianti, senza uno scopo o
una funzione chiaramente stabiliti (Ridley & Baker, 1982). Esempi di stereotipie negli esseri umani
includono shattere le mani, dondolare il corpo, oscillare la testa e cosi via (Rojahn et al., 2000). Questi
movimenti ripetitivi sono comunemente osservati in vari disturbi psichiatrici, neurologici e dello
sviluppo, inclusi i DASA (Berkson et al., 1995; Bodfish et al., 2000). Le stereotipie sono definite
come pattern comportamentali, interessi e attivita limitati e ripetitivi caratterizzati da: 1) ossessione
per gli schemi di interesse stereotipati e ristretti anormale per intensita o concentrazione, 2) aderenza
inflessibile a specifiche routine o rituali non funzionali, 3) manierismi motori stereotipati e ripetitivi
4) ossessione persistente per parti di oggetti (APA, 2000). Comportamenti ripetitivi e stereotipati si
possono osservare in molte specie; cio suggerisce l'esistenza di aspetti etologici non specifici, che
potrebbero fornire nuove informazioni sui loro meccanismi causali. Infatti tutti i cordati mostrano gli
stessi circuiti basali dei gangli di base, coinvolti nel controllo comportamentale (Reiner et al., 1998)
e le stereotipie negli animali condividono caratteristiche importanti con quelle osservate nel DdSA,
ad esempio sono ripetitive, con piccole variazioni nella forma di risposta e nessuna funzione ovvia
(Bechard et al., 2012).

Nel DdSA, i comportamenti ripetitivi includono movimenti motori stereotipati, manipolazione
ripetitiva di oggetti, comportamenti autolesionistici ripetitivi, compulsioni, rituali e routine, uso di un
linguaggio ripetitivo e interessi ristretti e circoscritti (APA, 2013).

Questa vasta gamma di comportamenti e stata concettualizzata in due gruppi: (1) azioni motorie di
"ordine inferiore” (movimenti stereotipati, manipolazione ripetitiva di oggetti e forme ripetitive di
comportamento autolesionista) caratterizzate dalla ripetizione del movimento, e (2) " comportamenti
"di ordine superiore™ (compulsioni, rituali e interessi circoscritti) che hanno una distinta componente
cognitiva. Questi ultimi sono caratterizzati dall'adesione a qualche set di regole a livello mentale
(Bechard et al., 2012). Le stereotipie sono presenti nella maggior parte dei repertori comportamentali
di bambini con DdSA (Rapp & Vollmer, 2005a). Compaiono tipicamente all'inizio della prima
infanzia e tendono a persistere, sebbene possano diminuire in frequenza e durata durante la crescita
(Oakley et al., 2015).

Nonostante il significato rilevante di questa classe di comportamenti nella pratica clinica quotidiana,
la letteratura dedicata al tema é relativamente scarsa rispetto a numerosi studi sui deficit sociali e di
comunicazione.

Studi precedenti hanno dimostrato che le stereotipie sono presenti in una vasta gamma di individui,
ma la probabilita che sia presente una stereotipia & inversamente proporzionale al livello di
funzionamento intellettivo di una persona (Berkson & Tupa, 2002). I risultati di uno studio condotto
da Berkson e collaboratori (1999) hanno suggerito che la prevalenza del comportamento “dondolare”
€ molto piu ampia nelle persone con DI rispetto alla popolazione generale e meno sensibile ai fattori
situazionali.

Inoltre, la prevalenza del comportamento stereotipato sembra essere maggiore tra persone che
manifestano anche comportamenti autlesionistici, rispetto a persone senza tali comportamenti (62%)
(Rojahn, 1986).

| primi studi indicavano che i comportamenti stereotipati si manifestavano a causa di meccanismi
omeostatici, ovvero di aumento o diminuzione dei livelli stimolazione ambientale (Baumeister &
Forehand, 1973).

Le stereotipie sono relativamente comuni tra le persone con DI e/o DASA (Rapp et al., 2011) che le
esibiscono attraverso topografie altamente eterogenee, assumendo la forma di comportamenti
ripetitivi o interessi ristretti, di solito in base al livello di disabilita della persona.



Questi comportamenti appaiono agli altri come bizzarri e inappropriati e possono interferire con le
funzioni quotidiane, con un impatto pit 0 meno significativo sulla qualita della vita della persona
(Gal, 2011).

Alcune tra le piu diffuse sono agitare le mani, dondolarsi ritmicamente, ciondolare il capo, girare su
se stessi, manipolare oggetti e pezzetti di carta o plastica e comportamenti simili. In questi casi, il
comportamento in sé non crea danni o lesioni accertabili alla persona o ad altri; si ritiene che le
stereotipie siano un CP per il fatto che esse producono alla persona un ostacolo, anche grave, allo
sviluppo, all’apprendimento e alla socializzazione. Le persone rischiano di essere assorbite all’interno
di una serie di giochi autostimolatori, piacevoli e nell’immediato molto gratificanti, che tuttavia le
distolgono dal ricevere stimoli dall’ambiente e dall’eseguire altri tipi di risposte (lanes, 1992). La
considerazione di questo ruolo ostacolante nei confronti dello sviluppo non € perd sempre ben chiara
e condivisa. Alcuni studi indicano che stereotipie costituiscono un’importante fonte di stress per i
genitori e hanno un impatto negativo sui risultati scolastici (Lord & Jones, 2012). E stato dimostrato
che influenzano direttamente I'apprendimento impendendo, nei casi piu gravi, anche 1’acquisizione
di semplici compiti di discriminazione (Koegel & Covert, 1972). Lovaas e collaboratori hanno
scoperto che i bambini con DASA possono avere latenze di risposta piu lunghe agli stimoli sensoriali
qguando sono coinvolti in comportamenti stereotipati (Lovaas et al., 1971). Cio indica che le
stereotipie possono interferire sia con I'apprendimento iniziale che con la misura in cui i bambini si
impegnano in comportamenti alternativi appresi piu appropriati (Cunningham & Schreibman, 2008).
Nei bambini con DASA, le stereotipie sono spesso percepite come inappropriate per 1’eta nella forma,
nel contesto, nella durata o nell'intensita. Di solito le stereotipie sono socialmente stigmatizzanti e
influenzano negativamente il coinvolgimento del bambino o dell’adulto nella comunita (ibidem).

Considerazioni conclusive

Quanto abbiamo finora discusso suggerisce come sotto 1’unica espressione di “comportamento
problema” rientri una complessa pluralita di manifestazioni, derivanti da motivazioni anche molto
differenti e con impatti altrettanto diversificati.

L’ obiettivo principale della gestione dei CP nelle persone con DI e/o DdSA non dovrebbe essere
quello di trattare il comportamento in sé, ma di identificarne la causa sottostante. Molte sono infatti
le ragioni alla base della loro incidenza, inclusi problemi di salute fisica 0 mentale, fattori interni (es.
esperienze infantili negative, strategie di coping disadattive) o esterni alla persona (es. un ambiente
sotto-stimolante o sovra-stimolante), esigenze comunicative (Deb et al., 2009).

Una valutazione approfondita delle cause del comportamento e delle sue conseguenze & un
prerequisito necessario nella gestione di qualsiasi CP. Una valutazione completa pu0 richiedere il
contributo di diverse discipline, delle famiglie e dei caregiver. La pratica clinica sembra suggerire
che I’intervento piu efficace in questi casi sia quello improntato su una considerazione contemporanea
degli aspetti organici, psichiatrici, socio-ecologici e funzionali, nonché sulla valutazione del
contributo patogenetico di ciascuno di essi (approccio analitico multimodale contestualizzato). Anche
i piu recenti contributi scientifici basati sull’evidenza sembrano sostenere 1’efficacia di procedure
terapeutiche scelte in base alle informazioni cliniche e ambientali specifiche di ciascun paziente e
concepite in modo da insegnare abilita di coping e alternative ai CP.



Vanno inoltre tenuti in considerazione il ruolo e il valore attivo dell’ambiente. Il contesto influenza
infatti le interazioni che vi hanno luogo, modificando la forza, la valenza e le caratteristiche delle
funzioni particolari dello stimolo e della risposta implicati in quell’interazione (Moderato & Copelli,
2010). La predisposizione di spazi di vita adatti all’erogazione di sostegni appropriati e alla
realizzazione di attivita significative risulta un elemento propedeutico e fondamentale alla concreta
possibilita di programmare interventi orientati al raggiungimento di esiti significativi per la qualita di
vita della persona.
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