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Donne con disabilita e Progetto di vita: I'assistenza personale e
il sostegno alla maternita
Women with disabilities and Life Project: Personal Assistance

and support for motherhood
Barbara Alesi’, Arianna Taddei”

Riassunto

Le donne con disabilita affrontano numerose sfide nell’esercizio del loro diritto
genitoriale, tra cui I’inaccessibilita dei servizi sanitari ginecologici e la man-
canza di servizi di supporto genitoriale progettati per rispondere ai loro bisogni.
Alla luce di tali considerazioni, il contributo riflette sul Progetto di Vita indivi-
duale, personalizzato e partecipato in relazione alle tipologie di sostegno che
esso puo offrire. In particolare, viene approfondita la figura dell’assistente per-
sonale autogestito declinandola come modalita di sostegno in grado di miglio-
rare la qualita di vita delle madri con disabilita e di promuovere in loro processi
di autodeterminazione. Le lacune presenti negli attuali servizi socio-psico-peda-
gogici, tuttavia, pongono la pedagogia speciale e i legislatori politici di fronte
alla necessita di progettare nuove modalita di intervento e presa in carico dei
genitori con disabilita. Pertanto, a conclusione del contributo vengono proposte
possibili traiettorie inclusive e pedagogiche per migliorare il sostegno alla geni-
torialita fornito alle persone con disabilita.
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Abstract

Women with disabilities face numerous challenges in exercising their parental
rights, including the inaccessibility of gynecological health services and the lack
of parenting support services designed to address their specific needs. This
contribution reflects on the Individual, Personalized and Participatory Life
Project with attention to the types of support it can provide. Specifically, the
paper examines the role of personal assistance, conceptualized as a form of
support capable of improving the quality of life of mothers with disabilities and
fostering their processes of self-determination. The current gaps in social,
psychological, and educational services, however, confront both special
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pedagogy and policy makers with the necessity of designing new modes of
intervention and care for parents with disabilities. Therefore, the paper
concludes by proposing inclusive and pedagogical trajectories to enhance
parental support for persons with disabilities.
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1. Introduzione

La genitorialita rappresenta una dimensione fondamentale dell’esperienza
affettiva e sessuale di ogni individuo che «si origina all’esordio della vita rela-
zionale a partire dalla propria esperienza di figli e si riattiva ripetutamente ogni
qualvolta I’individuo ¢ coinvolto in specifiche e rilevanti interazioni di cura»
(Bastianoni, 2009, p. 38). Tuttavia, seppur nei dibattiti sull’adultita delle per-
sone con disabilita la sfera sessuale ed affettiva sia un ambito di riflessione
ormai consolidato (Ulivieri, 2015; Addlakha, Price & Heidari, 2017; Visentin,
Ghedin, & Aquario, 2020; Decembrotto, 2020; Pérez-Curiel et al., 2023), le
questioni relative alla genitorialita vengono ancora lasciate ai margini. Questa
tendenza puo essere letta come effetto di un processo di “ribaltamento” che
vede le persone con disabilitd come destinatarie passive di cura e non come
individui in grado di assumere responsabilita di accudimento. Come sostengono
i Feminist Disabilities Studies, tale processo colpisce in maniera particolare le
donne con disabilita (Fine & Asch, 1981; Wendell, 1989; Garland-Thomson,
1997, 2005). Infatti, mentre la maternita costituisce un elemento identitario im-
prescindibile per le donne senza disabilita (Gillespie, 2003), le donne con disa-
bilita sono state a lungo private della possibilita di vivere 1’esperienza della
maternita (Grue & Laerum, 2002; Frederick, 2017; Taddei, 2021) poiché non
rispondenti ai canoni sociali di femminilita eugemonica (Malacrida, 2019a).

Ciononostante, contrariamente a questi stereotipi, i genitori con disabilita
sono in aumento (NRCPD, 2022) e secondo i dati dell’European Institute for
Gender Equality il 35% di tutte le donne europee con disabilita svolge la fun-
zione di caregiver, prendendosi quotidianamente cura dei propri figli o di altri
familiari (EIGE, 2024). Nell’esercitare il loro diritto genitoriale (UN, 2006,
art.23), le madri con disabilita si scontrano con numerose problematiche, tra cui
I’inaccessibilita multidimensionale del sistema sanitario materno infantile e la
mancanza di servizi sociosanitari specificamente progettati per il sostegno alla
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genitorialita delle persone con disabilita (Sasha & Powell, 2020; Tarasoff, et
al., 2023; Acar, Oskay, & Kula, 2024). In questa prospettiva, il Progetto di Vita
Individuale, personalizzato e partecipato si configura come uno strumento pe-
dagogico e sociale in grado di garantire alle donne con disabilita la possibilita
di vivere la maternita come un’esperienza di vita autodeterminata e rispondente
ai principi della Qualita di Vita (Giaconi, 2015; Lepri, 2016). In particolare,
attraverso la figura dell’assistente personale autogestito, le madri con disabilita
possono usufruire di una tipologia di sostegno rispondente ai principi dell’au-
todeterminazione: egli non si sostituisce alle madri con disabilitd ma le abilita
e le supporta nello svolgimento quotidiano delle pratiche di cura e maternage.

2. Le sfide alla genitorialita per le donne con disabilita: uno stato dell’arte

Le donne con disabilita vivono complesse condizioni di vulnerabilita, multi-
discriminazione e forme di esclusione sociale (Emmett & Alant, 2006; Banks,
Kuper, & Polack, 2018; UN Women, 2018) tra cui minori livelli di salute sia
generale, sia sessuale e riproduttiva (Signore, 2016; (WHO, 2022). Per queste
ragioni, sono state promosse strategie politiche internazionali per la difesa dei
diritti delle donne con disabilita (UN, 2015; European Commission, 2021) che
hanno posto particolare attenzione anche al contrasto delle discriminazioni re-
lative alla sfera della salute sessuale (WHO & UNFPA, 2009; EDF, 2023).

I consolidati stereotipi socioculturali che considerano le donne con disabilita
come asessuate e prive di bisogni riproduttivi (Kim, 2011; Prillenltensky, 2014;
UN, 2018) determinano la mancanza di servizi sanitari rispondenti ad un ap-
proccio alla salute basato sui diritti umani (London, 2008) e sul rispetto del
principio degli accomodamenti ragionevoli (UN, 2006).

Le donne con disabilita, infatti, soprattutto se giovani o provenienti da con-
testi socioeconomici svantaggiati (Horner-Johnson et al, 2015; Lanzarotti, et
al., 2025), affrontano diverse problematiche multidimensionali che ledono la
loro salute. Tra le criticita piu rilevanti si annoverano le pratiche di sterilizza-
zione forzata ancora legali nel contesto europeo' ed internazionale, 1’inaccessi-
bilita multidimensionale delle strutture sanitarie, la mancanza di operatori spe-
cializzati sulla relazione disabilita-sessualita-gravidanza e la violenza ostetrica
(Liet al., 2018; Matin et al., 2021; EDF, 2022; Tarasoff et al., 2022). Relativa-
mente alle problematiche specifiche riscontrate nei servizi ginecologici e ma-

! Secondo i dati forniti dall’European Disability Forum (2022), almeno 13 Stati membri dell’UE
consentono alcune forme di sterilizzazione forzata, mentre in 3 € del tutto autorizzata nei con-
fronti dei minori. In alcuni casi costituisce un requisito per I'ammissione in istituti residenziali.
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terno infantili, i risultati delle ricerche che hanno esplorato i vissuti di gravi-
danza delle donne con disabilita sensoriali hanno fatto emergere atteggiamenti
di rifiuto nella fornitura di accomodamenti ragionevoli ¢ numerose difficolta
nel reperimento di team di assistenza competenti. Questi elementi hanno por-
tato a una scarsa continuita delle cure durante il periodo prenatale e ad espe-
rienze di travaglio e parto contrassegnate da stress, confusione e disagio, con
conseguenze anche sul piano psicologico (Gichane et al, 2017; Saeed et al.,
2022; Panko et al., 2023).

Una riflessione particolare deve essere rivolta al periodo del post-parto, du-
rante il quale i bisogni del neonato si sommano alle difficolta strumentali delle
madri. In questa fase, le madri con disabilita necessitano di sostegni mirati non
solo sul piano sanitario, ma soprattutto sul piano educativo e sociale.

Dall’analisi delle percezioni sulla qualita dei servizi post-parto ricevuti da
un gruppo eterogeneo di madri con disabilita sono emerse diverse criticita, a
partire dal negativo supporto domiciliare fornito dopo la nascita del bebé (Ta-
rasoff et al., 2023). Molte donne hanno riferito di non aver ricevuto risorse ac-
cessibili per la child-care ed informazioni personalizzate per lo svolgimento
delle normali attivita di cura neonatale (allattamento, taglio del cordone, cam-
bio del pannolino), subendo piuttosto il peso del giudizio da parte delle ostetri-
che (Merits, Lubi, & Tammes, 2023; Acar, Oskay, & Kula, 2024).

Le difficolta che le madri con disabilita incontrano non si esauriscono nel
periodo post-natale, ma aumentano ed assumono nuove forme man mano che
il/la bambino/a cresce. Uno dei primi report internazionali che ha indagato le
sfide percepite dalle madri con disabilita relativamente alle pratiche di cura, ha
rivelato che piu della meta delle partecipanti riferiva di aver bisogno di aiuto
nello svolgimento di diverse attivita: la preparazione dei pasti, il nutrimento, il
cambio dei pannolini, il bagnetto, il gioco, la supervisione e gli spostamenti.
Inoltre, in molte subivano il peso dell’isolamento sociale e la mancanza di ser-
vizi e supporti statali (Barker & Maralami, 1997).

A distanza di tempo, la letteratura scientifica internazionale ci mostra come
ancora oggi il supporto genitoriale fornito alle madri con disabilita dai sistemi
di welfare sia scarsamente incentivato e promosso (NCD, 2012; Collings,
2022). Inoltre, quando predisposto, sembrerebbe legato al coinvolgimento delle
madri nei sistemi giudiziari di protezione minorile. Una condizione, questa,
particolarmente critica per le madri e i padri con disabilita intellettive, verso i
quali si registrano altissimi tassi di allontamento dei figli (LaLiberte et al.,
2024). L’accompagnamento disposto in queste occasioni, oltretutto, rischia di
produrre effetti negativi sull’identita genitoriale, come riportato nello studio
condotto da Malacrida (2009b) in cui diverse madri con disabilita hanno subito
processi di infantilizzazione, dis-empowerment e sostituzione educativa da
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parte degli operatori. E opportuno considerare che queste criticita possono es-
sere dovute alla mancanza di competenze degli operatori, che in altre ricerche
dichiarano di non aver ricevuto una formazione specifica sui bisogni dei geni-
tori con disabilita (Strnadova, et al., 2017; MaclIntyre, Stewart, & McGregor,
2019). Per queste ragioni, le madri con disabilita sono solite fare affidamento
prevalentemente sulla propria rete di sostegno informale (famiglia, amici, as-
sociazioni, gruppi di mutuo aiuto) o su servizi di assistenza privata che, tuttavia,
non sempre rispondono in maniera adeguata ai loro effettivi bisogni (Kroese et
al., 2002; Lightfoot, LaLiberte & Cho, 2018).

Alla luce di quanto esposto finora, i legislatori politici e la Pedagogia Spe-
ciale dovrebbero attivarsi affinché la logica assistenziale degli odierni sistemi
di welfare venga sostituita da una prospettiva pedagogica che risponde al prin-
cipio della personalizzazione ed orienta i servizi verso la promozione dell’au-
todeterminazione e dell’emancipazione delle madri con disabilita.

In tal senso, la progettazione dei percorsi di accompagnamento alla mater-
nita e dei servizi per il supporto genitoriale delle donne con disabilita dovrebbe
rifarsi al concetto di doppia cura (Taddei, 2020), ovvero una cura che non coin-
volge soltanto il corpo e i suoi bisogni fisici ma che, riconoscendo le diverse
dimensioni identitarie del femminile, valorizza i desideri, i bisogni e le aspet-
tative personali di ciascuna. Tale duplicita apre a una visione integrata della
cura come processo pedagogico che sostiene la salute del corpo ed accompagna
la crescita della donna nella sua identita di madre gia da molto prima della gra-
vidanza.

3. L’assistente personale autogestito come sostegno genitoriale per le ma-
dri con disabilita

11 dibattito accademico sulla genitorialita delle persone con disabilita ha co-
minciato a prendere avvio dalla fine degli anni ’80, successivamente al ricono-
scimento dei loro diritti civili (Wates, 1997). A livello politico, la prima svolta
si ebbe nel 1994, quando le Nazioni Unite riconobbero il diritto delle persone
con disabilita di poter essere genitori (UN, 1994). Successivamente, con la Con-
venzione Onu sui diritti delle persone con disabilita (2006) venne ribadito il
dovere degli Stati Parti di fornire loro «un aiuto appropriato nell’esercizio delle
responsabilita genitoriali» (UN, 2006; art. 23).

All’interno di questa cornice, il Progetto di Vita /ndividuale, Personalizzato
e Partecipato puo essere considerato come un dispositivo pedagogico e sociale
in grado di promuovere I’autodeterminazione delle persone con disabilita anche
in relazione al diritto genitoriale. Con ’attuazione del Decreto Legislativo n.
62/2024, il Progetto di Vita riconosce la centralita della persona, che ¢ chiamata
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ad esprimere direttamente i propri desideri, obiettivi ed esigenze e a stabilire i
propri sostegni attraverso una valutazione multidimensionale in linea con la
prospettiva bio-psico-sociale (WHO, 2001).

Seppur nel decreto non sia presente alcun riferimento alla genitorialita, al
suo interno si afferma che il progetto di vita & «diretto ad assicurare 1’inclusione
e la partecipazione sociale della persona con disabilita, compreso l'esercizio dei
diritti all’affettivita» e che «possono essere individuati modelli di assistenza
personale autogestita che supportino la vita indipendente [...] in eta adultay.

Approfondire le funzioni dell’assistente personale autogestito, pertanto, ri-
sulta indispensabile per comprendere come tale figura possa assumere il ruolo
di sostegno per il supporto genitoriale delle madri con disabilita.

1l Personal Assistant Service (PAS) si configura come un servizio atto a
consentire alle persone con disabilita di vivere una vita indipendente all’interno
delle proprie mura domestiche.

Esso prevede la fornitura di un assistente personale incaricato di fornire as-
sistenza alla persona con disabilita sia per la cura personale (mangiare, lavarsi,
andare in bagno) sia per attivita strumentali come fare la spesa, cucinare o spo-
starsi (Modic, Pecari¢, & Retelj, 2023). Nella sua forma pit comune il servizio
¢ erogato dal sistema di welfare sulla base di un meccanismo di “pagamenti
diretti” che prevede un trasferimento di denaro agli utenti che, in questo modo,
detengono il controllo sull’assunzione del proprio Personal Assistant (Ratzka,
2014). Tali sistemi di pagamento sono stati considerati un fattore di empower-
ment ed emancipazione per i loro beneficiari poiché attraverso di essi le persone
con disabilita possono stipulare un rapporto di lavoro privato e gestire in ma-
niera autonoma il come, il quando e il chi dell’assistenza (Stainton & Boyce,
2004).

In Italia, a legiferare le prime forme di assistenza personale autogestita ¢
stata la legge n. 162/98? attraverso la modifica dell’articolo 39, comma 2, lettera
I-ter della legge 104/92°. Attraverso queste modifiche sono state disciplinate
«le modalita di realizzazione di programmi di aiuto alla persona, gestiti in forma
indiretta, anche mediante piani personalizzati [...], con verifica delle prestazioni
erogate e della loro efficacia». Tali programmi, pertanto, si configurano come
servizi aggiuntivi ai gia legiferati servizi di assistenza domiciliare (S.A.D).

Da alcune evidenze della letteratura scientifica ¢ emerso come, in determi-
nate Nazioni, il ricorso al Personal Assistance Services (PAS) come supporto

2 Modifiche alla legge 5 febbraio 1992, n. 104, concernenti misure di sostegno in favore di per-
sone con handicap grave.
3 Legge-quadro per ’assistenza, ’integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate.
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per la genitorialita venga negato a causa del mancato riconoscimento delle ne-
cessita genitoriali come esigenze strumentali delle madri con disabilita (NCD,
2012; Mitra et al., 2016; Bergman et al, 2020).

Tuttavia, altrettante evidenze hanno sottolineato come, in realta, la figura
dell’assistente personale sia una delle principali forme di sostegno a cui le ma-
dri con disabilita ricorrono e con le quali interagiscono meglio (Olsen & Clarke,
2003; Shpigelman, 2014; Jacob, Kirshbaum, & Preston, 2017; Powell et al.,
2018; Selander & Engwall, 2021; Berggren & Bergman, 2022). Secondo
quanto riportato in questi studi, 1’assistente personale arriva a costituire gli “oc-
chi”, le “mani” o i “piedi” delle madri con disabilita supportandole nello svol-
gimento delle quotidiane azioni di cura. In assenza dell’assistente personale, la
preparazione dei pasti, il bagnetto o il cambio di pannolino, gli spostamenti, la
supervisione domestica o I’aiuto compiti rappresenterebbero attivita altrimenti
insostenibili.

Per tali ragioni egli costituisce una forma di sostegno indispensabile che non
deve essere letta sotto una prospettiva medico-sociale di sostituzione genito-
riale, bensi attraverso le lenti di un approccio “capacitante” (Sen, 1999) in grado
di sostenere ed accompagnare le donne con disabilita nell’assunzione del loro
ruolo di madri, migliorandone al contempo la Qualita di Vita (Giaconi, 2015)
dal punto di vista del benessere psicologico.

Questa funzione “capacitante” ¢ stata riscontrata anche in alcune esperienze
italiane. L’indagine dell’Unione Italiana Lotta per la Distrofia Muscolare
sull’utilizzo dell’assistente personale ha fatto emergere come tale figura, affian-
cando quotidianamente le persone con disabilita, abbia permesso loro di speri-
mentare una «riappropriazione del proprio ruolo come genitori che possono oc-
cuparsi dei figli» (Gasparini, 2010, p.13).

Certamente, come evidenziato da Selander e Engwall (2021), il sostegno
genitoriale fornito da questa figura professionale puo generare alcune sfide. Se
da una parte esso consente di vivere la genitorialitd secondo i propri ideali e
volonta, dall’altra non ¢ detto che tali ideali vengano egualmente accolti da chi
fornisce assistenza. Opinioni contrastanti rispetto all’educazione dei bambini,
sul tipo di attivita e responsabilita di cura deputate all’assistente e la mancanza
di una formazione specifica per I’accompagnamento genitoriale sono elementi
in grado di generare situazioni complesse, spesso culminabili con I’interruzione
del rapporto lavorativo. Inoltre, alcune madri con disabilita potrebbero aver bi-
sogno sia di figure professionali deputate alla propria assistenza personale sia
di altrettante figure a sostegno dell’educazione e dell’assistenza dei figli. Di
conseguenza, la presenza del solo assistente personale potrebbe non essere suf-
ficiente e generare le problematiche relative alla sovrapposizione dei ruoli e
delle responsabilita a lui attribuite.
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Per tali ragioni la Pedagogia Speciale, congiuntamente alle altre Scienze So-
ciali e alle istituzioni politiche territoriali, dovrebbe riflettere sia sulle finalita e
modalita di erogazione dell’assistenza personale, sia sulla predisposizione di
altrettante figure professionali specificamente deputate al supporto genitoriale.

Infine, affinche il sostegno garantito dall’assistente personale alle madri con
disabilita acquisisca una reale valenza pedagogica, ovvero si renda capace di
favorire 1’autodeterminazione (Lepri, 2016) e la promozione di una migliore
Qualita di Vita (Giaconi, 2015), ¢ indispensabile che la sua predisposizione
venga collocata dentro le cornici di una progettazione personalizzata.

La scelta dell’assistente personale, pertanto, oltre ad essere determinata dai
bisogni delle madri con disabilita, dovrebbe essere il risultato di un processo
decisionale partecipato insieme agli operatori dei servizi sociali. Questo, per
garantire sia che la figura identificata disponga delle competenze educative e
pedagogiche adeguate per soddisfare le esigenze del contesto familiare nel
quale andra ad agire, sia per preservare 1’assistente stesso da possibili rischi di
bournout o stress lavorativo.

4. Conclusioni e possibili proposte progettuali

Le lacune evidenziate in letteratura rispetto ai servizi socio-psico-pedago-
gici per il sostegno genitoriale delle madri con disabilita fanno emergere la ne-
cessita di una riprogettazione di tali servizi.

In questa sede, per ragioni di sinteticita, si propongono alcune traiettorie —
ovviamente non esaustive — che intendono contribuire al miglioramento dei ser-
vizi a supporto delle madri con disabilita:

- incentivare corsi di formazione sugli aspetti della genitorialita che riguar-
dano nello specifico le persone con disabilita (consulenza sessuale e con-
traccettiva, bisogni pratici e psicologici, modelli di parent training interven-
tion, aspetti sanitari) per educatori, pedagogisti, assistenti sociali e profes-
sionisti del campo medico;

- progettare linee guida per 1’accessibilita multidimensionale dei servizi, in
modo tale che anche i servizi mainstream possano rispondere alle esigenze
dei genitori con disabilita applicando il principio degli accomodamenti ra-
gionevoli;

- costruire forme di collaborazione interdisciplinare che coinvolgano la rete
di servizi formali ed informali (associazioni, organizzazioni, gruppi di mu-
tuo-aiuto) affinché il know how generato dall’esperienza stessa dei genitori
con disabilita possa essere condiviso con la comunita sociale e con gli ope-
ratori dei servizi sociosanitari ed socio-psico-pedagogici;
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- valorizzare e riconoscere, all’interno del Progetto di Vita Individuale, Per-
sonalizzato e Partecipato, la dimensione genitoriale degli individui con di-
sabilita e predisporre sostegni e modelli di presa in carico specifici che sup-
portino e promuovano ’esercizio delle funzioni genitoriali, anche secondo
una declinazione di genere.
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