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L’impalcatura genitoriale nei bambini
con disturbi dello spettro feto-alcolico:

la governance di una vasta gamma di deficit
S. Marcelli*, G. Pelusi**, C. Borgognoni**, C. Gatti**, I. Baglioni***, S. Liberati**¥,
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Background

Analisi di settore hanno messo in risalto dati preoccupanti
derivanti dai disturbi dello spettro feto-alcolico, e si stima
che il 10% delle gravidanze a livello globale sia esposto
all’alcol, un potente teratogeno che puo portare a difetti
congeniti fisici e neurologici noti collettivamente appunto
come disturbi dello spettro feto-alcolico (FASD).

Questo termine generico include le diagnosi di sindrome
feto-alcolica (FAS), pFAS (sindrome feto-alcolica parziale),
ARBD (difetti congeniti correlati all’alcol) e ARND (distur-
bo neuroevolutivo correlato all’alcol), ND-PAE (disturbo
neurocomportamentale associato all’esposizione prenatale
all’alcol), dove in 4 Paesi con i piu alti tassi noti di esposi-
zione prenatale (Irlanda, Bielorussia, Danimarca e Regno
Unito), risulta superiore al 40% (Popova et al., 2017).

II calcolo della prevalenza, ha rilevato che la prevalenza di
FASD sia pari allo 0,8% a livello globale e la piu alta in Eu-
ropa al 2% (Lange et al., 2017).

Gli studi di accertamento attivo dei casi risultano essere alla
base delle stime di prevalenza globali e nazionali e sono con-
siderati il metodo “gold standard” per stimare la prevalen-
za, richiedendo lo screening di una sezione trasversale della
popolazione generale di bambini (Roozen et al., 2016), stra-
tegia finalizzata a compensare i sotto investimenti nei servizi
di diagnosi, trattamento e prevenzione (Scholin et al., 2021).
La criticita che viene rilevata nell’analisi della letteratura
esistente, conferma che gli individui vengono diagnosticati
con estrema difficolta (Morleo et al., 2011), per una serie
di ragioni, tra cui la mancanza di conoscenza/formazione
tra gli operatori sanitari/educativi (Mukherjee et al., 2015),
la scarsa partecipazione dovuta alla vergogna e allo stigma
(Okuliez-Kozaryn et al., 2017) e dalla problematicita nel
differenziare le caratteristiche del FASD da altri disturbi
comunemente concomitanti, come il disturbo da deficit di
attenzione e iperattivita e dal disturbo dello spettro autisti-
co (Chasnoff, Wells & King, 2015; Young et al., 2016).

11 basso tasso di diagnosi, suggerisce la necessita di un mag-
giore riconoscimento della situazione morbosa, finalizzato
ad un maggiore supporto alle famiglie, prevenendo esiti se-
condari negativi, come 'esclusione scolastica, le scarse pro-
spettive lavorative e i problemi di salute mentale (Rangmar
et al., 2015; Landgren et al., 2019).

Data la complessita della FASD (Fetal Alcohol Spectrum
Disorders), i ricercatori che da anni studiano questo feno-
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meno hanno orientato i loro sforzi verso un approccio inter-
pretativo piu articolato, focalizzato sul monitoraggio degli
effetti dell’esposizione prenatale all’alcol.

In particolare, é stata evidenziata I'importanza di valutare
I'impatto della FASD come problema di sanita pubblica
prevenibile, attraverso sistemi di sorveglianza strutturati
basati su criteri specifici.

Tra questi, si sottolinea l'utilizzo di stime di prevalenza
in un determinato periodo (piuttosto che la sola incidenza
alla nascita), la sorveglianza dei bambini in eta scolare (tra
i7 ei9 anni), fase in cui possono emergere con maggiore
chiarezza anomalie del sistema nervoso centrale non rile-
vabili alla nascita o nei primi anni di vita. Inoltre, & stata
introdotta una revisione clinica esperta dei dati raccolti,
applicata a casi probabili e confermati, supportata da un
algoritmo computerizzato per una classificazione piu accu-
rata (O’Leary et al., 2015).

I disturbi dello spettro feto-alcolico (FASD) si riferiscono a
un gruppo di condizioni che si verificano nel contesto dell’e-
sposizione in utero all’alcol caratterizzate dalla presenta-
zione di differenze nei tratti del viso e restrizione della
crescita, fino a includere la gamma di disturbi neurocom-
portamentali (Wozniak et al., 2019).

Gli individui affetti da tale criticita clinica, presentano di-
sabilita fisiche e cognitive che richiedono cure costose e per-
manenti, dove la spesa medica annua ¢é nove volte superiore
a quella per i bambini che non ne sono affetti (Amendah et
al., 2011).

La prevalenza di questa incerta sintomatologia segnalata a
livello mondiale varia da 0,1 a 120 casi ogni 1.000 bambini
a seconda della popolazione srudiata (May et al., 2009).
Negli Stati Uniti, la prevalenza, come riportato dai da-
ti esposti dal Centers for Disease Control and Prevention
(CDC), varia da 0,1 a 1,5 casi ogni 1.000 nati (CDC., 2002).
Sono stati istituiti accordi di cooperazione quinquennali in
Alaska, Arizona, Colorado, New York e Wisconsin al fine di
migliorare la sorveglianza, tra neonati e bambini piccoli,
una rete denominata Fetal Alcohol Syndrome Surveillance
Network (FASSNet), con 'obbiettivo di sviluppare la revi-
sione delle cartelle cliniche, in collaborazione con il CDC
(Hymbaugh et al., 2002).

Uno studio condotto in Canada con l'obiettivo di studiare gli
esiti potenzialmente piu invalidanti dell’esposizione prenata-
le all’alcol, nella Greater Toronto Area (GTA) in Ontario, ha
utilizzato un disegno osservazionale trasversale, ha arruo-
lato studenti delle scuole elementari, di eta compresa tra 7
e 9 anni, per un totale di 2.555 partecipanti dove sono stati
identificati 21 casi di sospetto FASD, con una stima di 18,1
casi per 1000, ovvero circa 1’1,8%:; tale indagine ha stimato
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un aumento considerevole rispetto ad analisi precedenti,
con attestazione fino al doppio o al triplo dei casi, supe-
rando di gran lunga quella di altri difetti congeniti comuni
come la sindrome di Down, la spina bifida, la trisomia 18 e
il disturbo dello spettro autistico (Popova et al., 2019).
Un’indagine di accertamento attivo dei casi, in 3 scuole pri-
marie nella Greater Manchester, una contea metropolitana
inglese, includendo bambini di eta compresa tra 8 e 9 anni,
utilizzando misure standard che includevano anamnesi, di-
smorfologia facciale, deficit neurologici, funzioni esecutive e
difficolta comportamentali, su 220 ragazzini, sono risultati
positivi allo screening il 23% (McCarthy et al., 2021).

Uno studio nazionale negli Stati Uniti condotto su popo-
lazioni relativamente simili a quelle del Regno Unito ha
rilevato una stima ponderata del 3-10% per i FASD nei
bambini della scuola primaria (May et al., 2018).

Obiettivi

Indagare e comprendere come 'equita e I'inclusione nelle
opportunita educative per i bambini con disabilita possa
portare ad ampi margini di manovra attraverso terapie
dedicate, incentrate sull’interazione genitoriale e confer-
mare come interventi strutturati siano ampiamente rico-
nosciuti come una strada per un intervento personalizzato
(Petrenko et al. 2020), caratterizzati da specifici supporti
comportamentali (Reid et al., 2017).

Materiali e metodi

Il riscontro delle evidenze scientifiche a supporto della
ipotesi di studio, € stato realizzato tramite la consultazione
di specifiche banche dati, come PubMed, EMBASE, Sco-
pus, Cochrane Library, e CINAHL attraverso l'utilizzo di
specifiche parole chiave, come: “Fetal alcohol spectrum
disorders and Parental interaction style”, “Fetal alcohol
spectrum disorders and Parent-child sessions”, Parental
Interaction Style and Child Engagement and Fetal Alcohol
Spectrum Disorders” e “ Parental Interaction Style and
Child engagement”.

Risultati

Gli interventi per migliorare gli esiti nei bambini con
FASD si sono concentrati su diverse aree target (Petrenko
& Alto, 2017), tra cui 'attenzione (Coles et al., 2018), la
memoria delle attivita (Kerns et al., 2016), le funzioni ese-
cutive (Louw et al., 2019), nonché le abilita sociali e il fun-
zionamento socio-emotivo (O’Connor et al., 2012).

Con l’espansione delle terapie ¢ diventato chiaro che I’edu-
cazione dei genitori ¢ una componente essenziale per inco-
raggiare le capacita di autoregolazione dei bambini (Kable
et al., 2016).

Una forma di educazione genitoriale e la formazione com-
portamentale degli stessi (Morawska et al., 2019; Spruijt et
al., 2020) é utile come raccomandazione di prima linea per
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prevenire e trattare i comportamenti dirompenti dei bam-
bini (Menting et al., 2013).

Molti programmi comportamentali enfatizzano stili di in-
terazione genitoriale che accentuano alti livelli di calore
e fermezza, che, combinati, vengono generalmente defini-
ti come un approccio genitoriale “autorevole” (Pinquart,
2017), dove la combinazione di una risposta emotiva co-
stante e del mantenimento di aspettative chiare per deter-
minati comportamenti, influenza positivamente i risultati a
lungo termine dei propri figli (Calders et al., 2019a).

Nello specifico, € stato dimostrato che gli stili autorevoli
migliorano la regolazione comportamentale e le funzioni
esecutive nei neonati (Frick et al. 2018), nei bambini in eta
scolare (Zeytinoglu et al. 2019), negli adolescenti (Sosic-Va-
sic et al., 2017) e persino negli studenti universitari (Chen
et al., 2020).

Inoltre € stato comprovato che gli approcci genitoriali au-
torevoli sono associati a comportamenti positivi e funzioni
esecutive in alcune popolazioni di bambini con disabilita
dello sviluppo, tra cui il disturbo da deficit di attenzione/
iperattivita (Chacko et al., 2017) e il disturbo dello spettro
autistico (Parladé et al. 2020).

I metodi personalizzati di intervento di “parent training”
contribuiscono non solo a migliorare i risultati nei bam-
bini, ma anche a significativi miglioramenti nel senso di
efficacia genitoriale, nei comportamenti di auto-cura degli
stessi e nella percezione dei bisogni personali soddisfatti
rispetto agli standard di cura della comunita (Paley &
O’Connor 2011).

Vari autori attraverso 1'utilizzo di scale di valutazione del
comportamento materno, come il Maternal Behavioral Ra-
tings Scale e della condotta infantile, Child Behavioral
Rating Scale, danno la possibilita di progettare sistemi di
valutazione del comportamento interattivo materno e del
coinvolgimento del bambino con disturbo in termini di
attenzione e iniziativa, con disabilita dello sviluppo dove
la reattivita genitoriale & associata a specifici miglioramen-
ti del quadro complessivo della diade genitore-figlio (Van
keer et al., 2020).

L’affetto positivo degli stili di interazione genitoriale “re-
sponsivi” puo essere particolarmente utile nel contrasta-
re la negativita delle singole espressioni socio-emotive nei
bambini con FASD e nel garantire la giocosita dello stesso
(Menashe-Grinberg & Atzaba-Poria, 2017; Chiarello et al.,
2006).

Gli stili di interazione genitoriale caratterizzati da compor-
tamenti reattivi/orientati al bambino e da affettivita/ani-
mazione positive, considerati elementi chiave “caldi” degli
approcci genitoriali autorevoli, operano probabilmente in
modo bidirezionale con una maggiore attenzione e iniziati-
va da parte del fanciullo.

Di conseguenza, si prevede che un maggiore coinvolgimento
del bambino favorisca una piu elevata reattivita ed emo-
tivita dei genitori orientata verso il bambino, e viceversa
(Serbin et al., 2015; Zimmer-Gembeck et al., 2019).

Nei bambini con sviluppo tipico € stato riscontrato che
gli stili di interazione genitoriale “reattivi” influenzano la
qualita e la sincronia dell’interazione diadica reciproca
genitore-figlio e sono positivamente correlati con la regola-
zione comportamentale (Scholtes et al., 2020).
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Conclusioni

Diversi studi hanno evidenziato che anche le forme piu lievi
dello spettro della FASD possono comportare difficolta persi-
stenti in molteplici aree dello sviluppo (Mattson et al., 2019).
Tali difficolta includono problematiche nelle funzioni ese-
cutive (Kingdon et al., 2016), disregolazione comporta-
mentale (Kable et al., 2016) e deficit nelle abilita sociali
(Domeij et al., 2018).

Questi ambiti di compromissione si presentano in modo
complesso e variabile, anche perché molte di queste diffi-
colta possono non emergere in modo pienamente evidente
fino all’eta scolare.

Di conseguenza, risulta fondamentale disporre di strumen-
ti di valutazione e di marcatori comportamentali affidabili
che facilitino il riconoscimento precoce e I'avvio tempestivo
di interventi mirati (Garrison et al., 2019).
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