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ABSTRACT

Il presente elaborato affronta il tema della FASD — Disturbi dello Spettro Feto-
Alcolico — una condizione ancora poco conosciuta, ma sorprendentemente diffusa e
altamente impattante, che rappresenta la principale causa evitabile di disabilita
permanente di origine non genetica. L’ obiettivo principale ¢ quello di sensibilizzare il
mondo scolastico su questa disabilita invisibile, ma complessa, e fornire strumenti

concreti per favorire I’inclusione degli studenti che ne sono affetti.

Partendo da un’esperienza personale e professionale, il lavoro approfondisce i
diversi aspetti della FASD: dalle caratteristiche cliniche alla diagnosi, dalle implicazioni
educative alla costruzione di un Piano Educativo Individualizzato (PEI) efficace, fino
all’importanza della rete tra scuola, famiglia e territorio. Viene adottato un approccio
integrato, ispirato al modello bio-psico-sociale dell’ICF, che valorizza la persona nella

sua globalita e pone attenzione al contesto, superando la logica del deficit.

L’elaborato si propone come contributo teorico e operativo per educatori,
insegnanti di sostegno e dirigenti scolastici, affinché la scuola diventi un luogo realmente
inclusivo, in grado di riconoscere e rispondere con competenza € umanita ai bisogni
specifici degli alunni con FASD. Una scuola capace non solo di accogliere, ma anche di

trasformare.



PREMESSA

Ho scelto come argomento del mio elaborato finale di questo percorso di
Specializzazione per le attivita di sostegno didattico agli studenti con disabilita, la FASD
per piu di un motivo, perché sono la madre adottiva di un ragazzo con FASD (Sindrome
Feto Alcolica), e soprattutto perché in 8 mesi ho sentito parlare di tante diagnosi, anche
di malattie molto rare, ma mai ¢ stata nominata la sindrome feto alcolica, che purtroppo
esiste ed ¢ anche molto diffusa, sebbene poco diagnosticata. Molte volte avrei voluto
alzare la mano e intervenire, per dire... “esiste anche la FASD”, ma non ne ho avuto il

coraggio, e quindi ho deciso di farlo ora.

Ho quindi deciso che questo elaborato doveva essere uno striscione con su scritto
FASD, con la speranza che questa disabilita venga conosciuta nel mondo della scuola, il
piu diffusamente possibile. Lo so che ¢ una grande ambizione, ma un mare ¢ fatto di

piccole gocce, e io spero almeno di poter creare un laghetto.

Devo precisare che la stesura del presente documento ¢ stata possibile grazie al
materiale fornito dell’associazione AIDEFAD (Associazione Italiana Disordini da
Esposizione Fetale ad Alcol e/o Droghe), e dalla formazione continua e costante di questi
anni a cura dei professionisti del comitato scientifico dell’associazione, che voglio

ringraziare uno ad uno.

La Dott.ssa Stefania BAZZO, Pedagogista, Ph.D. in Medicina Materno Infantile,
grazie alla quale ho potuto approfondire gli aspetti rilevanti nel contesto scolastico e

relazionale.

Il Dottor Claudio BISSOLI, Psicologo Psicoterapeuta cognitivo costruttivista,
grazie al quale ho potuto comprendere le strategie da attuare con i comportamenti

disfunzionali

La Dott.ssa Giovanna CORIALE, Psicologa-Psicoterapeuta, referente delle attivita
di Diagnosi e Trattamento della FASD presso il CRARL, Asl Roma 1, grazie alla quale

ho compreso cosa sia realmente il funzionamento adattivo e le sue implicazioni.



II Prof. Luigi TARANI, Dirigente Medico presso il Dipartimento Assistenziale
Integrato di Pediatria e Neuropsichiatria Infantile della “Sapienza” Universita di Roma
con Funzione di Alta Specializzazione in Dismorfologia e Difetti Congeniti, grazie al

quale ho compreso il processo delicato e complesso della diagnosi.

La Dott.ssa Carla TREVISAN, Medico chirurgo, Specialista in pediatria e
Specialista in neuropsichiatria infantile, la Dott.ssa Patrizia RISCICA, Medico e
psicoterapeuta, gia responsabile del progetto “Mamma Beve, Bimbo Beve” grazie alle
quale ho compreso I’importanza della prevenzione, ZERO ALCOL IN GRAVIDANZA,
e 1 meccanismi e le conseguenze irreversibili sul cervello del bambino, dell’uso dell’alcol

e delle droghe, durante lo sviluppo del feto.

Il Prof. Duccio Maria CORDELLI, Professore associato in Neuropsichiatria
Infantile all’Universita di Bologna, grazie al quale ho approfondito il punto di vista della

Neuropsichiatria Infantile.

La Dott.ssa Clarissa ALBANESE, Psicologo Psicoterapeuta specializzata in FASD,
supporto costante, grazie alla quale abbiamo compreso come poter sopravvivere € vivere

sull’ottovolante della FASD.

Non in ultimo il Presidente dell’ Associazione Claudio DIAZ, figlio adottivo, con
diagnosi di FASD, che combatte per portare a conoscenza del mondo cosa ¢ la FASD, e

quanto sia di fondamentale importanza non solo una diagnosi ma una diagnosi precoce.

Infine, le instancabili referenti dell’associazione Gabriella CALDERISI, Enrica
BERTON, Patrizia INTARTAGLIA e Alessandra PISA, che supportano le famiglie e

grazie alle quali non ci si sente mai soli.



INTRODUZIONE

La FASD (Fetal Alcohol Spectrum Disorders) ¢ una condizione complessa, poco
conosciuta ma sorprendentemente diffusa, che colpisce bambini e adulti esposti all’alcol
prima della nascita. Nonostante sia completamente prevenibile, la FASD rappresenta oggi

la piu grave e sottovalutata disabilita permanente di origine non genetica.

Chi ne ¢ affetto puo apparire del tutto “normale” agli occhi di chi guarda: parla
fluentemente, si muove con sicurezza, sembra perfettamente inserito. Tuttavia, dietro
questa apparenza si celano difficolta profonde e pervasive che coinvolgono la sfera
cognitiva, comportamentale, emotiva, sensoriale e organica. Proprio per questo, la FASD

¢ spesso definita una “DISABILITA’ INVISIBILE”.
Questo documento si propone un duplice scopo:

A. da una parte di offrire una panoramica chiara e aggiornata sulla FASD,
approfondendone le caratteristiche cliniche, le modalita di diagnosi, le conseguenze a
breve e lungo termine, il legame con i contesti di vulnerabilita (come 1’adozione o
I’affidamento), le sfide dell’adolescenza e i rischi legati alle dipendenze. Verranno
inoltre illustrati i trattamenti possibili e le risposte assistenziali e normative
attualmente disponibili in Italia, sottolineando 1’importanza di un approccio globale,
integrato e personalizzato. Comprendere la FASD non significa solo identificare una
diagnosi, ma costruire attorno alla persona e alla sua famiglia una rete di sostegno
empatica, competente e duratura. Prevenire, riconoscere e accompagnare: sono queste
le parole chiave per affrontare con consapevolezza un disturbo che, se ignorato, lascia
segni profondi. Se invece intercettato precocemente e gestito con strategie adeguate,

puo aprire a percorsi di sviluppo, autonomia e qualita della vita;

B. dall’altra analizzare gli impatti sulla vita scolastica di una diagnosi di
FASD. Affrontare il tema della FASD all’interno del contesto scolastico significa
riconoscere l'importanza che la scuola riveste come ambiente di crescita,
apprendimento e socializzazione per ogni studente, in particolare per quelli con bisogni
educativi speciali. La FASD, nella sua complessita e variabilita, non ¢ una condizione

che riguarda solo la sfera medica, ma impatta profondamente su tutte le dimensioni



della vita della persona, influenzando le capacita cognitive, relazionali, comunicative

e comportamentali.

Solo attraverso un impegno condiviso tra scuola, famiglia e territorio, ¢ possibile
costruire un ambiente accogliente, flessibile e competente, capace di valorizzare le
potenzialita di ogni studente con FASD e sostenerne lo sviluppo lungo tutto il percorso
formativo. In poche parole occorre fare rete, senza la quale il soggetto e la sua famiglia
rischiano di “cadere” nel “burrone” dell’isolamento sociale e delle conseguenze delle

disabilita secondarie.

In questa prospettiva, la scuola non pud limitarsi ad accogliere passivamente
I’alunno con FASD, ma deve attivamente interrogarsi sulle proprie pratiche educative e
organizzative. E necessario, dunque, adottare un approccio consapevole e integrato,
fondato su una visione bio-psico-sociale della disabilita, come proposto dal modello ICF
dell’Organizzazione Mondiale della Sanita. Questo approccio consente di superare la
logica del deficit per promuovere, invece, il funzionamento, la partecipazione e la qualita

della vita degli studenti, attraverso un adattamento sistematico del contesto scolastico.

Questo puo avvenire solo attraverso la formazione che porta alla conoscenza
profonda e consapevole delle molteplici implicazioni che la diagnosi ha nella vita del

ragazzo e della sua famiglia.

L'obiettivo ¢ esplorare come sia possibile prendersi cura in modo efficace e
rispettoso degli studenti con FASD all'interno dell’ambiente scolastico, offrendo
strumenti teorici e operativi per progettare una didattica realmente inclusiva. Verranno
analizzate le caratteristiche della FASD, le implicazioni educative, l'importanza del
lavoro di rete, e saranno presentate strategie concrete, gia sperimentate a livello
internazionale, che possono essere adattate alle realta scolastiche italiane. Sara
approfondito il ruolo del Piano Educativo Individualizzato (PEI) come strumento
fondamentale per personalizzare gli interventi e abbattere le barriere alla partecipazione
e all’apprendimento e valorizzare 1 punti di forza degli alunni con FASD. A tale scopo
analizzeremo le sezioni centrali del PEI, con I’obiettivo di costruire un percorso guida
nella sua compilazione, una sorta di “Manuale di Istruzioni”, sempre tenendo bene a

mente che ogni individuo ¢ unico.



1. Conoscere la FASD-Fetal Alcohol Spectrum Disorders
(Disturbi dello Spettro Feto-Alcolico)

1.1.Descrizione

Il termine FASD (Fetal Alcohol Spectrum Disorders), Sindrome Fetoalcolica,
indica I’insieme delle condizioni che possono presentarsi in persone esposte all’alcol
prima della nascita. Si tratta di una definizione “ombrello” che comprende vari quadri
clinici, classificati in base al tipo e alla gravita delle disabilita associate (Elliott et al.,

2008; Bazzo, 2011; Pichini, 2011).

A seconda della gravita e delle caratteristiche dei sintomi, vengono utilizzate
denominazioni differenti, che saranno illustrate nel capitolo successivo. La forma piu

grave dell’intero spettro ¢ rappresentata dalla Sindrome Feto-Alcolica (FAS).

Spettre dei Disordini Feto aleolici
(Fetal Alcohol Spectrum Disorders; FASD)

Sindrome Feto Alcclica FAS parziale

(Fatal alcohol syndrome; FAS) (Partial Fetal alcohol syndrome; PFAS)
Disturbi dello sviluppo neurclogico Difatti congeniti neonatali associati all'aleol
associati all'alcol (Alcohol Related Birth Defects; ARBD)

(alcohol Related Heurodevelopmental Disorders;
ARND).

Figura 1 - FASD e sue espressioni

FASD (Spettro dei Disturbi Feto Alcolici) che include tutte le condizioni legate
all'esposizione all'alcol durante la gravidanza, dalla forma piu grave (FAS) a forme piu

lievi come la PFAS ¢ I'ARND;

FAS (Sindrome Feto Alcolica): ¢ la forma piu grave del disordine, caratterizzata da

ritardo fisico e mentale, difetti craniofacciali, e problemi di sviluppo;

PFAS (Sindrome Feto Alcolica Parziale): ¢ una forma meno grave della FAS, con

alcuni dei sintomi tipici, ma in misura minore;



ARND (Disturbi dello Sviluppo Neurologico Correlati all'Alcol): sono presenti
Disturbi dello sviluppo neurologico, come problemi di attenzione, difficolta di

apprendimento, e problemi comportamentali;

ARBD (Difetti della Nascita Correlati all'Alcol), sono presenti difetti fisici alla

nascita, come anomalie cardiache, problemi di crescita, e altri.

L’eziopatogenesi di questa sindrome ¢ legata agli effetti dell’esposizione del feto a
sostanze tossiche durante la gravidanza, in particolare alcol e droghe. In Italia, la
sindrome ¢ ancora poco conosciuta e, a causa di diagnosi mancanti o incomplete, molte

persone non ricevono interventi terapeutici adeguati.

L’alcol agisce come un potente teratogeno, ovvero una sostanza capace di causare
anomalie nello sviluppo embrionale o fetale; in gravidanza, infatti, I’assunzione di alcol

puo portare alla nascita di bambini con difetti congeniti.

L’alcol ha anche un effetto epigenetico, cio¢ pud modificare I’espressione dei geni
senza alterare la sequenza del DNA. Questi cambiamenti, influenzati da fattori esterni
come traumi o esposizioni ambientali, possono essere trasmessi alle generazioni

successive.
E un disturbo INVISIBILE.

I bambini affetti da questa patologia spesso appaiono in buona salute, parlano in
modo fluente e si presentano bene. Questo puo far credere erroneamente che non abbiano
difficolta, portando gli adulti ad avere aspettative troppo alte nei loro confronti. In realta,
molti di questi bambini possono essere abili comunicatori, ma faticano a comprendere
fino al 90% di cio che viene loro detto; le loro difficolta non sono immediatamente

visibili, ma incidono profondamente sul loro sviluppo e sul funzionamento quotidiano.
La FASD ¢ una condizione SOTTOSTIMATA.

In Italia, la FASD ¢ ancora classificata come malattia rara. Tuttavia, questa
definizione riflette piu una sottodiagnosi che una reale bassa incidenza (May et al., 2006;
Popova et al., 2019). Uno dei principali ostacoli alla diagnosi ¢ la difficolta a documentare

I’esposizione prenatale all’alcol (EPA), spesso non dichiarata o non conosciuta.



Questa mancanza di consapevolezza rende la FASD una malattia invisibile. Non
riconoscere il disturbo significa negare supporto e comprensione a bambini e ragazzi che,

invece, necessitano di interventi specifici.

La FASD ¢ una condizione GLOBALE che coinvolge tutto il corpo non solo il

cervello.

Recenti studi confermano che la FASD non ¢ solo un disturbo del neurosviluppo,
ma una condizione che puo interessare 1’intero organismo. Le persone affette mostrano
infatti un’elevata incidenza di patologie fisiche apparentemente non correlate, come

disturbi gastrointestinali, problemi immunitari e sensibilita sensoriali.

Definisco la FASD una disabilita ESPERIENZIALE. “Non la vedete, ma, ragazzi,
la vivete! Se personalizzate il comportamento di vostro figlio, siete finiti prima ancora di
iniziare. Con la FASD, l'unica cosa che non potete cambiare e il bambino stesso”. |[...]

(Susan Campana, 2013)!

La FASD, “costituisce la pit GRAVE ¢ NEGLETTA disabilita PERMANENTE di
origine non genetica”, (Dr.ssa Rita di Sarro (AUSL Bologna), vicepresidente del comitato

scientifico di AIDEFAD).

E bene ricordare che la FASD ¢& I’unica malattia genetica EVITABILE al 100%, qualora
la donna si astenga dal bere in gravidanza: prevenire ¢ quindi possibile e decisivo. A
questo proposito, I'Istituto Superiore di Sanita svolge una capillare azione di
informazione, con materiale disponibile alla pagina internet Epicentro-Sindrome alcolico

fetale.

E importante sottolineare che non esiste una soglia sicura di consumo di alcol durante la

gravidanza, e 1'unica soluzione per proteggere il bambino ¢ l'astensione totale.

Questi risultati confermano quanto caregiver e professionisti osservano da tempo:
la FASD ¢ una condizione complessa e multisistemica, che richiede una presa in carico

globale e integrata.

1 https://belongingnetwork.com/article/are-you-up-to-parenting-a-child-with-fasd/




1.2.Diagnosi

La diagnosi precoce della FASD ¢ fondamentale non solo per attribuire
correttamente 1 sintomi osservati, ma soprattutto per attivare tempestivamente un piano
di intervento mirato, in grado di ridurre il rischio di disabilita secondarie. Studi scientifici
hanno dimostrato come I’intraprendere di un percorso di trattamento prima dei sei anni di
eta possa diminuire in modo significativo I’impatto delle difficolta in adolescenza e in eta
adulta (Streissguth et al., 2004). Questo risultato ¢ reso possibile grazie alla notevole
plasticita cerebrale dei bambini piccoli: un intervento precoce puo infatti potenziare al
massimo le capacita residue e lo sviluppo globale. Per effettuare una diagnosi clinica
accurata della FASD ¢ necessario seguire linee guida specifiche, basate su un approccio

multidisciplinare.
La valutazione si concentra su tre ambiti principali:

1. Anomalie morfologiche: i soggetti con Sindrome Feto-Alcolica (FAS) completa

presentano tre segni fisici caratteristici:

rime palpebrali corte (pari o inferiori al 10° percentile);

filtro naso-labiale allungato e appiattito;

labbro superiore sottile.

FETAL ALCOHOL SYNDROME
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2. Sviluppo neuropsicologico, cognitivo e sociale: vengono analizzate le
competenze intellettive, comportamentali, emotive e relazionali del bambino,

attraverso test e osservazioni cliniche.



La FASD rientra nel piu ampio gruppo dei Disturbi del Neurosviluppo, che
includono condizioni caratterizzate da compromissioni nelle abilitd comunicative,
sociali, cognitive e di apprendimento. Questi disturbi insorgono nei primi anni di vita,
di solito entro i1 cinque anni, ¢ hanno un’eziologia multifattoriale: cause genetiche,

ambientali, prenatali, perinatali e postnatali (APA, 2013).

3. Contesto di esposizione prenatale: la diagnosi considera anche eventuali conferme

(dirette o indirette) dell’esposizione all’alcol durante la gravidanza.

Raggiungere una diagnosi di FASD ¢ fortemente auspicabile, sia dal punto di vista
clinico sia da quello umano. Una diagnosi accurata rappresenta infatti un passo
fondamentale per diversi motivi, in primis per ’individuo, in quanto ricevere una diagnosi
consente di dare un nome e un significato alle proprie difficolta, spesso vissute in
solitudine o mal interpretate. Comprendere 1’origine dei sintomi puo portare sollievo,
consapevolezza e una maggiore autostima. Inoltre per i servizi e le famiglie, la diagnosi
permette di attivare percorsi di supporto adeguati, mirati a gestire una condizione
complessa e permanente. Un intervento personalizzato puo migliorare significativamente
la qualita della vita dell’individuo e aiutare il nucleo familiare a fronteggiare le sfide

quotidiane legate alla disabilita.

1.3.FASD e contesti di vulnerabilita: adozione e affidamento

Numerosi studi hanno evidenziato che bambini e adolescenti inseriti in contesti di
tutela sociale — come 1’affidamento, I’adozione o altre forme di protezione — sono
particolarmente esposti ai rischi legati all’uso di alcol durante la gravidanza, spesso senza

che questi effetti vengano riconosciuti o diagnosticati correttamente (Popova et al., 2019).

In molti casi, infatti, i minori in affido o adottati non ricevono una diagnosi accurata
riguardo a eventuali patologie neonatali (Bakhireva et al., 2018). Inoltre, per i bambini
adottati puo risultare difficile risalire alla storia prenatale e, in particolare, conoscere le
abitudini materne riguardo al consumo di alcol. Il consumo di sostanze durante la

gravidanza, soprattutto alcol, ¢ raramente ammesso dalle madri biologiche, anche a causa



dello stigma sociale che condanna severamente chi mette a rischio la salute del nascituro

(Bertrand et al., 2004).

In Europa, 1 dati sono allarmanti: tra i bambini adottati da Paesi dell’Est, circa uno
su due presenta una forma di FASD. Di questi, il 30% mostra i segni della Sindrome Feto-
Alcolica completa, il 14% una forma parziale e il 9% una diagnosi di ARND (Alcohol-
Related Neurodevelopmental Disorder) (Landgren et al., 2010).

Anche in Italia la situazione ¢ significativa. In uno studio condotto presso un centro
specializzato in Toscana su 422 bambini adottati a livello internazionale, la FASD ¢
risultata la diagnosi piu frequente, con 30 casi (pari al 7,1%); in particolare, la percentuale
¢ molto elevata tra i bambini provenienti dalla Russia: 25 casi su 52 (48,1%) (Totaro et

al., 2018).

1.4.Conseguenze della FASD

L’esposizione prenatale all’alcol (EPA) produce un effetto tossico diretto sul feto,
provocando una serie di anomalie di tipo organico, fisico, cognitivo € comportamentale.
Queste manifestazioni rientrano all’interno dello Spettro dei Disturbi Feto Alcolici (Fetal
Alcohol Spectrum Disorders, FASD) (Jones & Smith, 1973; Riley et al., 2011; Brown et
al., 2019). Le manifestazioni cliniche e fenotipiche della FASD possono includere, in

forma isolata o combinata, tre principali ambiti di compromissione:

A. Malformazioni congenite
B. Ritardo della crescita

C. Disturbi del neurosviluppo (fig. 2).

La FASD comprende manifestazioni cliniche e fenotipiche di diversa gravit3
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Figura 2 - FASD: manifestazioni cliniche e fenotipiche caratteristiche
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La gravita e la varieta dei sintomi dipendono da molteplici fattori, tra cui:

¢ la quantita di alcol assunta;
e la frequenza e durata del consumo;

e il momento della gravidanza in cui ¢ avvenuta I’esposizione (May et al., 2013;

Bell et al., 2014; Caputo et al., 2016).

Le difficolta cognitive e comportamentali che emergono nel corso dello sviluppo
sono diretta conseguenza dell’azione neurotossica dell’alcol sul cervello in formazione.
Il danno cerebrale e organico causato dalla EPA ¢ permanente e si manifesta lungo tutto

I’arco della vita (Pei et al., 2016; Flannigan et al., 2018).

Non ¢ stato definito un profilo neurocognitivo e comportamentale specifico per la
FASD e tutti i sintomi sono comuni ad altre eziologie (Maya-Enero et al., 2021). Nel caso
della FASD, ¢ presente un danno cerebrale dalla nascita che condiziona pesantemente lo

sviluppo dell’individuo.

Nell’ambito dei Disturbi del Neurosviluppo troviamo le seguenti diagnosi, € ognuna

di queste puo essere presente nella FASD:

1 Ritardo cognitivo;

2 Disturbo da deficit di attenzione/iperattivita (ADHD);

3. Disturbi Specifici dell’ Apprendimento (DSA);

4 Disturbi pervasivi dello sviluppo (autismo e altri disturbi pervasivi),

5. Disturbi esternalizzanti (Disturbo oppositivo provocatorio (DOP),
Disturbo della condotta, Disturbo esplosivo intermittente (Weyrauch et al., 2017;
Lange et al., 2018).
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Le Disabilita conseguenti vengono divise in primarie e secondarie, a seconda di

quando si manifestano:

=
If Performanc
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1. Le disabilita primarie: permanenti, presenti dalla nascita:

Alterazioni dei sistemi sensoriali

Difficolta di memoria e di apprendimento

Difficolta di comprensione e di elaborazione del linguaggio emotivo e verbale
Ritardo psicomotorio

Difficolta nell'elaborazione delle informazioni e nelle funzioni esecutive
Impulsivita

Disadattamento sociale

AN N N N NN

Difficolta di elaborare concetti astratti con ridotta capacita di giudizio (Malbin,
2004).

2. Le disabilita secondarie si sviluppano e si manifestano durante I’adolescenza e in eta

Problemi di salute mentale

Problemi con scuola e lavoro

Problemi con la legge

Comportamento sessuale inappropriato
Problemi di uso di sostanze psicoattive

Dipendenze da Internet, Social Media, ecc.
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1.5.FASD e adolescenza: un percorso complesso

L’adolescenza rappresenta una fase delicata e trasformativa per ogni individuo, ma
per i ragazzi con FASD questo periodo puo essere particolarmente difficile a causa dei

Disturbi del Neurosviluppo che li accompagnano.

Durante I’adolescenza, il corpo cambia rapidamente: si cresce in altezza,
compaiono i caratteri sessuali secondari e, parallelamente si sviluppano nuove
competenze psichiche come la consapevolezza di sé, il pensiero astratto e la capacita di
immaginare il proprio futuro. Questa fase comporta un graduale distacco dalle figure
genitoriali, che pud essere vissuto come una vera e propria esperienza di lutto psichico:

la perdita dell’infanzia e del ruolo del genitore “onnipresente”.

Gli adolescenti sperimentano emozioni forti e contrastanti: curiosita, entusiasmo,
paura, insicurezza, senso di onnipotenza e angoscia. Per i giovani con FASD, tuttavia,
queste trasformazioni si sommano a una disarmonia tra lo sviluppo fisico e quello
mentale. In molti casi, il corpo si trasforma come quello di un adolescente tipico, ma le

competenze cognitive, affettive e relazionali restano ancorate a un’eta molto piu giovane.

\.
| UNGUAGSIO ESPRESSIVO

. ETA CRONGLOGICA ATTUALE
. ABILITA® DI LETTURA

. ABILITA' QUOTIDIANE

. CONCETTI DI DEMAR S E TEMPO
. ABILITA" SOCIALI

L COMPREMSIONE E MATURITA
(% SOCIALE

Questa disconnessione tra eta biologica ed eta mentale pud causare grande
frustrazione e difficolta nel relazionarsi con i1 coetanei. Alcuni adolescenti con FASD
reagiscono con comportamenti aggressivi, mentre altri si chiudono in sé stessi, ritirandosi

dal mondo sociale (McLachlan et al., 2020). Vivono questa fase in modo particolarmente
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confuso e doloroso, spesso senza riuscire a comprendere a fondo cio che accade dentro e

fuori di sé.

1.6.FASD e vulnerabilita alla dipendenza

Le persone con FASD presentano un rischio significativamente aumentato di
sviluppare dipendenze da sostanze psicotrope. Questa vulnerabilita ¢ legata alle
alterazioni cerebrali causate dall’esposizione prenatale all’alcol, le quali influenzano il
funzionamento dei sistemi neurologici coinvolti nella regolazione del piacere, della

ricompensa e dell’impulsivita.

In particolare, le difficolta nel controllo degli impulsi, nella gestione dello stress e
nella valutazione delle conseguenze delle proprie azioni possono predisporre questi

individui a cercare forme immediate di gratificazione, come ’uso di alcol o droghe.

Questa tendenza puo manifestarsi gia in eta adolescenziale, aggravata da una ridotta
capacita di riconoscere e regolare le proprie emozioni, ¢ da una maggiore suscettibilita

alle pressioni del gruppo dei pari.

1.7.Trattamenti e prestazioni assistenziali: un approccio integrato e
personalizzato

Il trattamento della FASD non pud essere standardizzato, poiché ogni persona
manifesta un quadro clinico unico ed ¢ quindi fondamentale adottare un approccio
integrato e individualizzato, che tenga conto delle risorse personali, familiari e ambientali

di ciascun individuo (Petrenko et al., 2014).

Non esiste una cura specifica per la FASD, piuttosto interventi su misura — cuciti
addosso alla persona — che coinvolgono professionisti di diverse discipline: medici,
psicologi, educatori, assistenti sociali, insegnanti e altri caregiver. Il percorso terapeutico
deve includere non solo la persona con FASD, ma anche la sua famiglia e I’ambiente

circostante (Kalberg & Buckley, 2007; Petrenko, 2015).
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I trattamenti possono spaziare da interventi medici specialistici — come cure
odontoiatriche, cardiologiche, nutrizionali o neurologiche — a percorsi psico-educativi e
sociali, finalizzati a potenziare 1’autonomia e a ridurre I’impatto delle disabilita
secondarie. Quando necessario, puo essere prevista anche una gestione farmacologica, ad

esempio per affrontare sintomi legati all’ADHD, all’ansia o all’umore.

Fondamentale ¢ anche la formazione di tutte le figure coinvolte nella vita quotidiana
della persona con FASD: insegnanti, allenatori sportivi, datori di lavoro, operatori sanitari
e scolastici. Solo una rete preparata e consapevole puo realmente sostenere un progetto

di vita efficace.

1.8.Aspetti normativi: esenzioni e riconoscimento dell’invalidita

Dal punto di vista normativo e sanitario, il quadro della FASD in Italia presenta

alcune criticita.

La Sindrome Feto-Alcolica completa (FAS) ¢ riconosciuta tra le malattie rare ed ¢

esente dal ticket (codice RP0040) per le prestazioni diagnostiche e di monitoraggio.

Le forme parziali o non completamente espresse di FASD, invece, non hanno una
codifica specifica. In questi casi, non sono previsti automaticamente esenzioni,

riconoscimento di invalidita o status di handicap.

Tuttavia, € possibile ottenere il riconoscimento dell’invalidita civile o 1’esenzione
9

dal ticket sulla base delle condizioni associate alla FASD, come:

e ritardo cognitivo;

e ADHD;

e disturbi specifici dell’apprendimento (DSA);

e disturbi pervasivi dello sviluppo;

e disturbi del comportamento (es. disturbo oppositivo-provocatorio);

e disfunzioni organiche correlate.
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1.9.L’associazione AIDEFAD

L’ Associazione Italiana Disordini da Esposizione Fetale ad Alcol e/o Droghe nasce
il 9 settembre del 2018, in occasione della giornata internazionale dedicata alla
consapevolezza sulla FASD, come risultato del lungo e doloroso percorso di vita del suo

presidente Claudio Diaz.

Oltre a Claudio, 1 soci fondatori sono sei, tra genitori adottivi di figli esposti ad

alcol/sostanze (ma non diagnosticati), parenti di persone con FASD e professionisti.

I Disordini o Disturbi da esposizione fetale ad alcol e/o droghe (FASD/DEFAD)
sono una condizione drammaticamente sottostimata, non riconosciuta e mal

diagnosticata.

La FASD comporta disabilita e problemi di tipo fisico, mentale, comportamentale

e di apprendimento con implicazioni che possono durare tutta la vita.

L’ Associazione quindi nasce con la forte motivazione di chi conosce 1’inferno del
non corretto riconoscimento con tutte le conseguenze del caso, di familiari di persone
adottate e di professionisti specializzati in FASD, al fine di attuare ogni iniziativa e
progetto utili a informare sui Disordini da esposizione fetale ad alcol e/o droghe e
migliorare la qualita di vita di chi convive con questa disabilita permanente e delle loro

famiglie.
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2. Prendersi cura della FASD a scuola

2.1.Approccio consapevole e integrato in ottica bio-psico-sociale
(ICF-Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e
della Salute)

Gli effetti della FASD si manifestano principalmente nell’ambiente di vita
quotidiana; possono essere poco evidenti in alcuni contesti, ma emergere in modo

significativo in altri, come ad esempio tra le mura domestiche.

Adottare un approccio consapevole alla FASD significa riconoscere che, a causa
della loro disabilita, i bambini, i giovani e gli adulti con FASD, possono incontrare
difficolta nel rispettare certe regole o nel comportarsi secondo le aspettative di contesti
specifici, come la scuola o il luogo di lavoro. Un approccio consapevole parte dal
presupposto che, per favorire risultati positivi, non ¢ la persona con FASD a doversi

adattare al contesto, ma ¢ I’ambiente stesso che deve essere ripensato e modificato.

E fondamentale quindi strutturare I’ambiente in modo da offrire un sostegno
efficace non solo alla persona con FASD, ma anche alla sua famiglia. Come abbiamo
detto nella prima parte la FASD ¢ una condizione globale, che coinvolge tutta la persona,
non solo il suo cervello, e quindi riguarda tutti i contesti di vita e di relazione e di
conseguenza coinvolge tutti gli attori della rete della persona con FASD. Per tale motivo

¢ fondamentale un approccio integrato

| The model of FASD support ‘
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https://www.zo-zorgoplossingen.nl/attachment-and-fasd-treatment-for-children-and-
youth/fasd
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Questa visione si sposa perfettamente con 1’approccio ICF (Classificazione
Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e della Salute). L’ottica ICF ¢ un
modello proposto dall’Organizzazione Mondiale della Sanita che fornisce una cornice

teorica e pratica molto utile per progettare una didattica inclusiva.

L’ICF propone una visione bio-psico-sociale della disabilita, superando 1’approccio
esclusivamente medico e spostando ’attenzione dal deficit alla partecipazione. In ambito
scolastico, ci0 significa considerare non solo le condizioni cliniche dello studente, ma

soprattutto il suo funzionamento nei diversi contesti di vita, in particolare nella scuola.

In questa prospettiva, I’insegnamento diventa realmente inclusivo quando si adatta
ai bisogni degli studenti, modificando ’ambiente educativo e le strategie didattiche,

piuttosto che cercare di “normalizzare” il comportamento degli alunni.

I1 contesto rappresenta uno degli elementi imprescindibili e fra i fattori contestuali
vengono considerati, oltre a quelli personali, quelli ambientali, che attengono
all’ambiente di apprendimento e che possono condizionare, come facilitatori o come
barriere, la partecipazione dell’alunno alla vita della classe e raggiungere gli obiettivi

prefissati.

2.2.La scuola come contesto fondamentale per lo studente con FASD

La scuola rappresenta uno dei contesti di vita piu significativi per ogni persona. Per
uno studente con FASD (Disturbi dello Spettro Feto-Alcolico), vivere un’esperienza

scolastica positiva significa gettare le basi per un percorso di vita ricco e soddisfacente.

E compito della scuola garantire a tutti il diritto all’istruzione, accogliendo ciascuno
nella sua unicita e promuovendo una crescita sia individuale sia sociale. Parlare di
integrazione scolastica significa riconoscere la scuola come una comunita educante, una
rete che coinvolge tutti i suoi membri — docenti, studenti, famiglie e personale — per
favorire il successo formativo degli alunni. In questo sistema, ¢ fondamentale che
vengano adottate strategie inclusive, capaci di aumentare il livello di apprendimento, la

socializzazione e la collaborazione tra tutti gli studenti. Un ruolo cruciale ¢ svolto dalla
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relazione e dalla collaborazione con le famiglie (Canevaro, 2007; Ministero

dell’Istruzione, 2009; Canevaro et al., 2021).

All’interno di questa visione comunitaria, la complessita e le specificita della FASD
richiedono che il sistema scolastico sia in grado di attrezzarsi per valorizzare le

potenzialita degli studenti e ridurre al minimo le barriere che possono ostacolarli.

Sebbene in Italia il tema FASD e scuola sia ancora in fase iniziale di riflessione, a
livello internazionale sono disponibili numerose risorse gia operative, che possono essere

tradotte e adattate per sostenere 1’apprendimento e I’inclusione.

Un corpo docente formato e consapevole ¢ in grado di offrire un supporto
funzionale agli studenti con FASD, contribuendo a rendere il percorso scolastico piu
sereno ed efficace. La chiave del successo educativo ¢ rappresentata da un approccio di
squadra (Zieff & Schwartz-Bloom, 2008), capace di coinvolgere non solo il personale

scolastico, ma anche i compagni di classe e le famiglie.

Uno studente con FASD trae beneficio da una scuola in cui gli adulti e 1 pari
assumono un atteggiamento empatico, supportivo € non giudicante, ¢ in cui la

comunicazione con la famiglia ¢ costante, autentica e valorizzata.

2.3.La FASD dal punto di vista del PEI — “Vs un Manuale di
Istruzioni”

Di seguito ho tentato di analizzare le sezioni del PEI che ritengo piu significative e

impattanti sulla gestione della FASD a scuola.

2.3.1. Sezione 4 del PEI - Osservazione sull’alunno per
progettare gli interventi di sostegno didattico

Di seguito ho preso in analisi dettagliatamente le quattro dimensioni del PEL
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A. Dimensione delle relazioni, dell’interazione sociale e della socializzazione

Gli alunni con FASD hanno delle difficolta nella gestione delle relazioni con i
coetanei, mentre trovano piu facile interagire con I’adulto, che spesso deve fare da
mediatore con i suoi pari. Queste difficolta con i compagni di classe si manifestano
soprattutto nel confronto, in quanto i ragazzi con diagnosi FASD non accettano le idee e

le proposte degli altri, mentre prediligono il gioco con i bambini piu piccoli.
B. Dimensione della comunicazione e del linguaggio

Gli alunni con FASD hanno generalmente una buona espressione verbale e sembra
che comprendano quello che ascoltano, ma bisogna chiedere conferma e possibilmente

farglielo ripetere per accertarsi che abbiano realmente compreso.
C. Dimensione dell’autonomia e dell’orientamento

Gli alunni con FASD anche se spesso non hanno un deficit cognitivo, hanno un
deficit nel funzionamento adattivo. Questo vuol dire che hanno una limitazione nella
capacita di adattarsi alle richieste della vita quotidiana, come comunicare, partecipare
socialmente e vivere in modo indipendente. Per questo motivo difficilmente raggiungono
una autonomia completa sia nella gestione personale, sia del materiale e degli impegni

scolastici.

Fra le cause possono essere individuate una memoria di lavoro deficitaria e il non
ricordare le sequenze delle azioni da svolgere. Per questo motivo necessitano dell’aiuto

dell’adulto di riferimento e dell’ausilio di supporti visivi con sequenze di immagini.

Un aspetto importante da tenere in considerazione ¢ il loro non aver chiara la
dimensione dello scorrere del tempo; a cid puo essere di aiuto uno strumento come il
timer visivo al fine di fornirgli un ausilio per la comprensione della dimensione

temporale.

Lo stesso vale per la gestione del denaro; per la consapevolezza del quale ¢

necessario aver acquisito la capacita di riconoscere alcuni dei concetti, quale ad esempio
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quello di quantita; temi con i quali questi studenti non hanno familiarita, del resto come

con tutti i concetti astratti.
D. Dimensione cognitiva, neuropsicologica e dell’apprendimento

Questa ¢ la parte sulla quale occorre focalizzare maggiormente 1’attenzione per
poter supportare i ragazzi con FASD a trovare le strategie piu adatte a superare le

conseguenze dei deficit relativi alle carenze nelle funzioni esecutive.

Le funzioni esecutive sono un insieme di processi cognitivi che operano in modo
coordinato per gestire le informazioni e le azioni necessarie per raggiungere uno scopo.
Si tratta di abilita di alto livello che richiedono la partecipazione di diverse aree cerebrali,

in particolare la corteccia prefrontale, che ¢ la parte piu evoluta del cervello umano.
Di seguito cercheremo di analizzarle distintamente:
» Inibizione.

La capacita di controllare impulsi e sopprimere risposte automatiche. Questo vuol
dire che sono impulsivi e che quindi non pensano ma agiscono direttamente, anche perché

non riflettono sulle conseguenze che potrebbero avere le loro azioni.
» Memoria di lavoro.

La capacita di trattenere e manipolare informazioni attivamente nella mente per
svolgere compiti. Non ricordano una consegna lunga, e quindi bisogna suddividerla in
piccole parti. Non ricordano piu di una cosa da fare, quindi occorre dirgliele una alla
volta. Non ricordano le sequenze delle azioni da compiere e possono trovare aiuto nelle

sequenze di immagini, grazie alla sviluppata memoria visiva.
» Flessibilita cognitiva.

La capacita di adattarsi a situazioni nuove ¢ cambiare strategie di pensiero. Le
routine ben strutturate li aiutano a mantenere I’attenzione su quello da fare, a non avere
tempi morti ¢ ad abbassare 1’ansia delle cose che non conoscono. Le nuove situazioni e 1

cambiamenti di attivita devono essere anticipati e motivati.
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A queste tre componenti si aggiungono altre abilitd che derivano dalla loro

integrazione, come:
» Pianificazione.

La pianificazione ci permette di gestire compiti complessi e a lungo termine.
» Monitoraggi.

La capacita di valutare il proprio comportamento e i propri risultati rispetto

all’iniziale obiettivo da raggiungere;
» Autocontrollo e Autoregolazione.

La capacita di regolare le proprie emozioni, i propri pensieri e i propri
comportamenti in modo adeguato al contesto e alle situazioni. L’autocontrollo ci permette
di gestire lo stress, la frustrazione, la rabbia, la paura e altre emozioni che possono

interferire con il nostro rendimento o con le nostre relazioni.
Inoltre, le funzioni esecutive sono strettamente legate a:
» Attenzione.
La capacita di focalizzare la mente su un compito specifico e ignorare distrazioni.
» Problem Solving.
La capacita di analizzare informazioni, risolvere problemi e prendere decisioni.
In ultimo aggiungerei la
» Metacognizione.

La consapevolezza e la comprensione dei propri processi cognitivi, ovvero la
capacita di riflettere su come si pensano, si imparano e si risolvono 1 problemi.
L’importanza nell'apprendimento di questo aspetto ¢ significativa, in quanto la
metacognizione aiuta a sviluppare la capacita di imparare a imparare, di autovalutarsi e

di gestire la propria performance.
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2.3.2. Osservazioni sul contesto: barriere e facilitatori (Sezione 6)

Con il fine ultimo di coinvolgere attivamente I’alunno con FASD in un’ottica di
inclusione, occorre porre risalto ai suoi punti di forza, interessi, talenti e bisogni. Con
questa premessa possiamo parlare di una didattica adattiva che permette di creare degli
ambienti di apprendimento proattivi, fondati sui principi dell’Universal for Learning in

modo da poter utilizzare metodologie, strategie e strumenti per tutti.

In questa sezione del PEI occorrera individuare per ogni area, Istituto, Classe e
alunno le Barriere che ostacolano il raggiungimento di questo obiettivo, e 1 Facilitatori

che invece lo agevolano.
A questo scopo di seguito verranno riportati gli aspetti piu significativi
A. FORMAZIONE e INFORMAZIONE

Tutto il personale scolastico deve essere informato e formato sulla diagnosi
dell’alunno. In modo che tutti possano supportarlo all’interno dell’ambiente scolastico,
in cui deve potersi muovere il piu possibile in autonomia, ma sempre con il massimo del

supporto necessario.
B. ORGANIZZAZIONE AMBIENTE FISICO

Un ambiente scolastico ben organizzato, su misura per gli studenti con FASD,

favorisce non solo il loro benessere, ma anche quello dei compagni e degli insegnanti.

Gli studenti con FASD traggono grande beneficio da contesti ordinati, strutturati e
sereni, dove le distrazioni visive e uditive siano ridotte al minimo per facilitare la
concentrazione e I’apprendimento. Aule piccole o con aree dedicate al lavoro individuale

possono risultare particolarmente efficaci.
C. GESTIONE STIMOLI SENSORIALI

In classe, un bambino e un adolescente con FASD non dovrebbe sedersi agli ultimi
banchi. Si trovano meglio in classi poco numerose, cosi ¢ piu facile mantenere un
ambiente calmo e ordinato, oltre che poco rumoroso. Una delle loro difficolta sono i

disturbi di integrazione sensoriali, gli ambienti troppo rumorosi, o troppo luminosi, oltre
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a distrarli, possono provocare un sovraccarico sensoriale che potrebbe sfociare in

comportamenti disfunzionali.

2.3.3. Interventi sull’alunno, sul contesto e sul percorso
curriculare per realizzare un ambiente di apprendimento
inclusivo (Sezione 5, Sezione 7, Sezione 8)

Individuate le barriere e i facilitatori occorrera programmare gli interventi piu

opportuni da attuare, in modo da eliminare le prime e puntare sui secondi.
Di seguito ne verranno individuati alcuni
A. RELAZIONI EDUCATIVE

Puo essere utile utilizzare strategie per promuovere le abilita sociali (utile il

sostegno del consulente scolastico, psicologo/pedagogista).

I ragazzi con FASD prediligono i rapporti con gli adulti, rispetto ai coetanei e spesso
necessitano dell’intervento dell’adulto per entrare in relazione con i loro compagni, in

quanto hanno delle competenze sociali poco sviluppate.

In definitiva, solo attraverso un approccio sistemico e condiviso, che metta al centro
la persona e le sue relazioni, ¢ possibile costruire un ambiente scolastico davvero

inclusivo per gli studenti con FASD.
B. COMUNICAZIONE

L’insegnante dovrebbe sempre chiedere al bambino conferma verbale della
comprensione dell’argomento spiegato. Il contatto visivo ¢ importante mentre si stanno
dettando delle consegne. A volte, le spiegazioni ¢ meglio darle con le immagini piuttosto

che con le parole.

Da ricordare che gli alunni con FASD possono essere abili comunicatori, ma

faticano a comprendere fino al 90% di ci0 che viene loro detto.
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C. STRUTTURAZIONE ROUTINE

I momenti di passaggio e di cambiamento possono essere difficili per tutti gli
studenti, ma per gli studenti con FASD lo sono molto di piu. Per questo devono essere

pianificati in modo accurato.
D. STRATEGIE DIDATTICHE

Le strategie didattiche devono partire dalla conoscenza approfondita delle
caratteristiche della FASD e delle difficolta ad essa associate. Per questo la formazione

dei docenti e di tutto il personale scolastico ¢ di fondamentale importanza.
Tra le pratiche efficaci si possono includere:

¢ Il mantenimento di routine chiare e stabili

e Lezioni brevi e ben strutturate

e [’uso di creativita, flessibilita e ripetizione

e Favorire il lavoro collaborativo

e La predilezione per attivita esperienziali

e La scomposizione di un compito complesso in sotto-compiti

e Le regole devono essere poche, chiare e semplici, riassunte in delle schede

con immagini

E. METODOLOGIE DIDATTICHE
Favorire metodologie didattiche quali:

e (Cooperative Learning
e Peer tutoring

e Role Playing

e C(Circle time

e Tinkering
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. STRATEGIE PER I COMPORTAMENTI PROBLEMA

Usa modelli di comportamento appropriato (gioco di ruolo; gli studenti possono
imitare il comportamento osservato)

Premia gli altri compagni di classe per il loro comportamento positivo

Insegna come gestire in modo appropriato la frustrazione e la delusione

Insegna come attirare 1'attenzione di qualcuno in modo accettabile

Pratica e rafforza il comportamento desiderato

Insegna il comportamento appropriato
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CONCLUSIONI

La FASD ¢ una disabilita invisibile ma profondamente impattante, tanto sulla vita
delle persone che ne sono affette quanto su quella delle loro famiglie. Attraverso questo
elaborato ho cercato di accendere un riflettore su una condizione ancora troppo poco
conosciuta, spesso ignorata o fraintesa, e di offrire un contributo affinché nel mondo della

scuola si inizi a parlare, conoscere e riconoscere la FASD.

Come madre, insegnante e futura specializzata sul sostegno, sento la responsabilita
di portare avanti una battaglia culturale, prima ancora che educativa. La scuola, se
consapevole, formata e supportata, pud diventare il primo vero presidio di inclusione per
questi ragazzi, trasformandosi da luogo di difficolta a spazio di opportunita, dove ogni
studente possa esprimere il proprio potenziale, senza essere schiacciato da aspettative

inadeguate o da giudizi affrettati.

Insegnare a “guardare oltre” D’apparenza e a leggere 1 bisogni dietro ai
comportamenti € il primo passo per costruire una scuola realmente inclusiva. Questo
richiede formazione, empatia, tempo, collaborazione e soprattutto la volonta di fare rete.
Nessun docente puo affrontare da solo la complessita della FASD, ma insieme — come

comunita educante — possiamo fare la differenza.

Questo lavoro nasce da un’esperienza personale profonda, ma vuole essere uno
strumento professionale per chiunque operi nella scuola. Se anche solo un insegnante,
dopo aver letto queste pagine, si sentira meno solo o piu consapevole, allora il mio
obiettivo sara stato raggiunto. La FASD ¢ una disabilita evitabile, ma quando si manifesta,

abbiamo il dovere etico e professionale di riconoscerla, comprenderla e accompagnarla.

Concludo con una convinzione forte: non esistono alunni difficili, ma contesti che
non sono ancora pronti ad accoglierli. E preparare questi contesti ¢, oggi piu che mai, il

nostro compito.
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