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SP3-5
“lo ho sempre voluto fare la mamma”.
Donne con disabilita e Progetto di Vita: I'assistenza personale autogestita
come sostegno per I'autodeterminazione

Barbara Alesi!, Arianna Taddei?

Il diritto alla genitorialita delle donne con disabilita ¢ ostacolato da nume-
rose barriere e multi-discriminazioni, tra cui I'inaccessibilita multidimen-
sionale dei servizi sociosanitari ginecologici e materno-infantili e la carenza
di servizi socioassistenziali per il loro accompagnamento genitoriale. Infatti,
le principali forme di supporto delle madri con disabilita sono le reti di so-
stegno informale o i servizi di assistenza privata. Per tali ragioni, si intende
approfondire il Progetto di Vita Individuale partecipato e personalizzato,
quale dispositivo pedagogico privilegiato per promuovere processi di auto-
determinazione ed empowerment nelle madri con disabilita. In particolare,
a partire dai primi risultati qualitativi di un progetto di ricerca dottorale, si
riflette sul ruolo dell’assistente personale autogestito quale tipologia di so-
stegno per l'esercizio della genitorialita. Tale figura, supportando le madri
con disabilita nello svolgimento delle pratiche di cura e maternage, contri-
buisce sia a migliorare la loro qualita di vita sia a rafforzare la maternita
come esperienza di vita autodeterminata.

Keyword: Assistente Personale, Maternita, Donne con disabilita, Supporto
Genitoriale, Progetto di Vita

1. Il desiderio di maternita tra sfide e conquiste

Il diritto delle persone con disabilita di sposarsi e fondare una famiglia ¢ sancito
all’articolo 23 della Convenzione Onu sui Diritti delle persone con Disabilita
(CRPD) (UN, 2006). Nonostante tale riconoscimento formale e la crescente dif-
fusione del fenomeno in tutto in mondo (NRCPD, 2022), le questioni relative
alla genitorialita delle persone con disabilita rimangono ancora poco esplorate nel

1 Ph.D. Student, Universita degli studi di Macerata.
2 Professore Ordinario in didattica e pedagogia speciale, Universita della Repubblica di San Ma-
rino.
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panorama del dibattito politico e dell'interesse scientifico internazionale. Molto
probabilmente, tale invisibilita si deve alla rappresentazione sociale che vede uo-
mini e donne con disabilitd come individui bloccati in un eterno status di fan-
ciullezza che li esclude dai ruoli sociali e dalle responsabilita tipiche dell’adultita,
tra cui quelle legate alla cura e all’accudimento di terzi.

Come sostenuto dai Feminist Disability Studies, il carattere discriminatorio
di tali stereotipi socioculturali assume una valenza particolare nei confronti delle
donne con disabilita (Fine, Asch, 1981; Wendell, 1989; Garland-Thomson,
2005), le quali sono state private della possibilita di vivere 'esperienza della ma-
ternitd poiché lontane dai canoni di femminilit egemonica e generativita (Gar-
land-Thomson, 1997; Malacrida, 2019, Taddei, 2021). Esse, infatti, sono
percepite come incompatibili rispetto all’ideologia della maternita performante
(Hays, 1996) che definisce la figura della “buona madre” come un soggetto indi-
pendente, fisicamente abile e sempre emotivamente disponibile.

Tali stereotipi socioculturali non costituiscono le uniche forme di discrimina-
zione che le donne con disabilita affrontano nell’esercizio del loro diritto genito-
riale. Le problematiche principali con cui esse si scontrano nel percorso verso la
maternita ed una volta diventate madri sono costituite dall’inaccessibilita multi-
dimensionale del sistema sanitario ginecologico e materno-infantile e dalla man-
canza di servizi socioassistenziali specificamente progettati per il loro sostegno alla
genitorialita.

Relativamente ai servizi sociosanitari, le donne con disabilita riportano barriere
strutturali e atteggiamenti di rifiuto nella fornitura di accomodamenti ragionevoli,
inaccessibilita delle informazioni e delle comunicazioni, difficolta nel reperimento
di medici specializzati e pratiche di supporto preparto e postparto estremamente
negative e, in taluni casi, violente (Gichane, Heap, Fontes, London, 2017; Tarasoff
et al., 2023). Il supporto genitoriale, invece, oltre ad essere scarsamente incenti-
vato nella maggioranza dei sistemi di welfare (NCD, 2012; Collings, 2022), viene
spesso attivato contestualmente al coinvolgimento delle madri con disabilita in
procedimenti giudiziari di allontanamento minorile (LaLiberte, Piescher, Mic-
kelson, Lee 2024). Inoltre, come emerso in una recente Scoping Review (Alesi,
2026), i programmi di supporto genitoriale esistenti a livello internazionale pro-
pongono quasi esclusivamente interventi di Parent Training rivolti a madri con
disabilita intellettiva, lasciando scoperte le esigenze delle madri con altre disabilita.
Per tali ragioni, le forme di supporto su cui le madri con disabilita fanno maggiore
affidamento sono rappresentate dalle reti di sostegno informali (famiglia, amici,
associazioni, chiesa) o dai servizi di assistenza privata (Kroese, Hussein, Clifford,
Ahmed, 2002; Lightfoot, LaLiberte, Cho, 2018).
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2. |sostegni alla genitorialita nel segno della Pedagogia Speciale

Larticolo 23 della CRPD, oltre a legittimare il diritto alla genitorialita delle per-
sone con disabilita, sancisce il dovere degli Stati Parti di fornire loro un aiuto ap-
propriato nell’esercizio delle responsabilita e dei doveri genitoriali (UN, 20006).

A tal proposito, nel panorama italiano, un dispositivo che potrebbe essere uti-
lizzato come sostegno alla genitorialita & rappresentato dal Progetto di Vita, che
attraverso 'ultimo Decreto Legislativo n. 62/2024 - Definizione della condizione
di disabilita, della valutazione di base, di accomodamento ragionevole, della va-
lutazione multidimensionale per I'elaborazione e attuazione del Progetto di Vita
individuale personalizzato e partecipato, chiama la persona con disabilita ad espri-
mere i propri desideri e a stabilire i propri sostegni.

Seppur nel decreto non sia presente alcun riferimento alla genitorialitd, al suo
interno si afferma che il Progetto di Vita ¢ “diretto ad assicurare I'inclusione e la
partecipazione sociale della persona con disabilita, compreso 'esercizio dei diritti
all’affettivitd” e che “possono essere individuati modelli di assistenza personale
autogestita che supportino la vita indipendente [...] in eta adulta”

Pertanto, attraverso la fornitura di una somma di denaro (budget di progetto),
la persona con disabilita viene messa nella condizione di stipulare un contratto
di lavoro privato con un assistente personale, gestendo in maniera autonoma il
come, il quando e il chi dell’assistenza (Stainton, Boyce, 2004). Attraverso questo
sostegno, la persona con disabilita riceve assistenza sia per quel che concerne la
propria cura personale, sia relativamente alle attivita di ordine strumentale che
altrimenti non potrebbe svolgere autonomamente, come fare la spesa, cucinare o
spostarsi (Modic, Pe ari , Retelj, 2023). Proprio all'interno delle attivita strumen-
tali possono rientrare, qualora siano riconosciute come valide nel proprio ordi-
namento legale ed anche accettate come mansioni dall’assistente, le attivita di
supporto alla genitorialita.

Diverse evidenze della letteratura scientifica hanno sottolineato come la figura
dell’assistente personale sia una delle principali forme di sostegno a cui le madri
con disabilita ricorrono, evidenziando la sua funzione “capacitante” (Sen, 1999)
rispetto all’assunzione del ruolo materno e allo svolgimento delle attivita di cura
e maternage (Olsen, Clarke, 2003; Powell et al., 2018; Selander, Engwall, 2021;
Berggren, Bergman, 2022). In Italia, 'importanza di tale figura ¢ stata riscontrata
all'interno di un’indagine dell’'Unione Italiana Lotta per la Distrofia Muscolare,
nella quale viene affermato che l'assistente personale consente una “riappropria-
zione del proprio ruolo come genitori che possono occuparsi dei figli” (Gasparini,
2010, p.13).

Alla luce di tali premesse e partendo da alcuni risultati qualitativi di un pro-
getto di ricerca dottorale che coinvolge madri con differenti disabilita, il presente
contributo intende riflettere sul ruolo del Progetto di Vita (PdV) individuale, per-
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sonalizzato e partecipato quale dispositivo pedagogico per favorire nelle donne
con disabilita processi di autodeterminazione ed emancipazione in relazione alla
maternita. In particolare, attraverso uno studio di caso, si intendono analizzare le
potenzialita e le criticita riscontrate dalle madri con disabilita rispetto al sostegno
genitoriale fornito dal loro assistente personale autogestito (APA).

3. Metodologia dello studio di caso

Il presente studio di caso si inserisce all'interno di un progetto di ricerca dottorale
che si propone di esplorare i processi di autodeterminazione ed emancipazione
delle donne con disabilita in relazione alla maternita. Nello specifico, il progetto
intende analizzare I'accessibilita multidimensionale dei servizi sociosanitari e dei
servizi socioassistenziali, contestualmente al supporto genitoriale che essi forni-
scono alle madri con disabilita.

La metodologia di ricerca adottata si fonda sui principi del Mixed Methods
Approach (Creswell, Plano Clark, 2018) ed ha previsto lo svolgimento di inter-
viste semi strutturate e un focus group con un totale di 27 madri con disabilita:
12 con disabilita fisiche, 10 con disabilita visive, 4 con disabilita uditive ed 1 con
una malattia genetica rara. A tutte le partecipanti ¢ stato chiesto il consenso alla
registrazione dell'intervista ed ¢ stata fatta firmare la liberatoria per la privacy ed
il trattamento dei dati personali.

I dati raccolti sono stati analizzati secondo i principi della Reflexive Thematic

Analysis (Braun, Clarke, 2022).

4. Analisi e discussione dei dati

Tra le 27 donne intervistate, soltanto 8 dispongono di un Progetto di Vita (PdV)
Individuale, Personalizzato e Partecipato, attraverso il quale fruiscono di un As-
sistente Personale Autogestito (APA).

Lanalisi tematica condotta sui dati ottenuti ha fatto emergere un quadro arti-
colato di potenzialita e criticita relative al ruolo del PdV e dell’APA nel supporto
alla genitorialita delle madri con disabilita.

I risultati vengono esposti suddividendo le due aree di interesse (PdV e APA)
ed illustrando le etichette tematiche che contrassegnano le potenzialita e le criticita
di ciascuna area.

Area di interesse 1: 1] PdV
Sul versante delle potenzialita del PdV, ¢ emersa un’unica area tematica deno-
minata Nuova valutazione e aumento del budget. Questa etichetta descrive come
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la gravidanza abbia rappresentato una motivazione per condurre una nuova valu-
tazione multidimensionale dei bisogni della donna e modificare il PdV in fun-
zione di un incremento delle risorse economiche spendibili per I'assistenza: “fo
ho fatto una nuova relazione e un progetto piis dettagliato dicendo che avevo una gra-
vidanza e quindi avevo necessita di un aiuto maggiore” (Alessia, paraplegica). Tale
esito testimonia la potenzialita del PdV di configurarsi come uno strumento fles-
sibile e personalizzabile, capace di rispondere ai cambiamenti del ciclo di vita della
persona con disabilita.

Rispetto alle criticitd, I'area tematica Difficolti di ottenimento del Progetto di
Vita illustra le barriere che molte madri con disabilitd incontrano nell’ottenimento
di tale sostegno. Queste difficolta sono spesso determinate da criteri di selezione
legati allo status socioeconomico, allo stato civile, all’eta dei figli o alla provenienza
geografica delle madri con disabilita. Simona (cieca), afferma che “Da un anno a
questa parte cerco continuamente un supporto, ma invano, perché col fatto che sono
sposata e ho i figli grandi, non ho pii la prioriti”.

Avrea di interesse 2: ’APA

In relazione alla fruizione del’APA come supporto alla genitorialita, sono
emerse diverse potenzialita. La prima area tematica, denominata Supporto nella
child-care, descrive la funzione compensativa dell’assistente rispetto alle limitazioni
funzionali della madre nelle attivita di cura e maternage. A tal proposito, Francesca
(SMA 3) afterma che “Durante lo svezzamento lei mi ha aiutato, se gli davo da
mangiare col cucchiaino, magari lei mi teneva alzato il braccio”. Similmente, I'area
tematica Supporto negli spostamenti, evidenzia I'importanza dell’ APA nel garantire
la partecipazione attiva della madre alla vita sociale del figlio/a, come avviene nel
caso di Lucia (SMA 2), la quale afferma: “Loro fanno quello che mi serve per il
bambino. Tipo andarlo insieme a prendere a scuola o portarlo a calcio”.

Per quanto concerne le criticit, invece, emergono tensioni di natura organiz-
zativa e relazionale. Il tema Scelta dell assistente personale sottolinea le lacune del
Welfare State nel fornire alle madri con disabilita una figura appositamente pre-
disposta e dotata di competenze specifiche. La scelta dell’assistente, infatti, viene
lasciata al fruitore del servizio che, molto spesso, agisce sulla base di fattori per-
sonali e non professionali, come la conoscenza pregressa e la fiducia: “Lbo scelta
io la persona, perché la conoscevo. Insomma, mi fidavo e sapevo che mi poteva aiutare.
Cioe non ¢ stata mandata da loro” (Simona, diplegia spastica).

Anche il tema Necessita di due assistenti segnala I'inadeguatezza di un sistema
che fa gravare su un’unica figura responsabilita di cura tra loro conflittuali. Ma-
rinella (SMA) sostiene, infatti, che sarebbe pit utile disporre di due assistenti af-
finché ciascuno abbia un solo ed unico compito specifico: “Secondo me avrei
dovuto avere due assistenti.. una per me e una per i bambini.. per fare bene tutto
quello che va fatto”.
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Similmente, I'etichetta Turnover degli assistenti, descrive 'elevata precarieta del
rapporto lavorativo tra 'APA e le madri con disabilita, soggetto ad interruzioni
contrattuali frequenti probabilmente dovute a ragioni economiche o all’eccessivo
carico di responsabilita. Benedetta (disabilita visiva), a tal proposito, racconta:
“Ne abbiamo avuta anche unaltra che pero poi si é licenziata perché aveva poche ore..
e quindi dopo abbiamo preso la Marti per tutti e due e con lei va tutto benissimo”.

Infine, la tematica intitolata Mantenere il ruolo genitoriale, fa riferimento al bi-
sogno delle madri con disabilita di difendere la loro funzione educativa di fronte
ad atteggiamenti di sostituzione da parte degli/delle assistenti. Tali dinamiche po-
trebbero essere ricondotte alla mancanza di competenze specifiche o di un’ade-
guata etica della cura negli assistenti. In questa cornice, il racconto di Francesca
(SMA 3) ¢ emblematico: “Con una ragazza é stato molto negativo perché lei si so-
stituiva a me.. quando io parlavo col bambino lei si intrometteva sempre.. e lo chia-
mava ‘amore”™.

I risultati emersi dall’analisi tematica confermano e approfondiscono quanto
gia evidenziato dalla letteratura internazionale. Fungendo da “mani”, “piedi” ed
“occhi” delle madri con disabilita, 'APA supporta lo svolgimento delle pratiche
quotidiane di cura e maternage, promuovendo nelle donne con disabilita processi
di empowerment ed autodeterminazione rispetto all'identita materna. Le azioni
svolte dall’APA, infatti, non devono essere viste secondo una prospettiva medico-
sociale e di sostituzione, bensi attraverso le lenti del modello bio-psico-sociale
(WHO, 2001) e del Capability Approach (Sen, 1999).

In questa prospettiva, 'APA assume una funzione “abilitante” e “capacitante”
che migliora la Qualita di Vita (Schalock, Verdugo Alonso, 2002) delle madri
con disabilita dal punto di vista del loro benessere sociale e psicologico.

Anche le criticita emerse si pongono in continuita con quanto riscontrato negli
studi scientifici che affrontano questo tema. Le sfide legate alle responsabilita di
cura, alla mancanza di una formazione specifica, alla scelta e al turnover degli
operatori pongono in luce 'urgenza di collocare il supporto genitoriale delle madri
con disabilita dentro le cornici di una progettazione personalizzata che necessita
di figure professionali specificamente formate, contrattualmente riconosciute
come deputate all’assunzione di tale ruolo.

Le sfide riscontrate rispetto all'ottenimento del PdV, invece, si devono alla
complessita di realizzazione ed applicazione del dispositivo, ancora parte di un
piano nazionale di sperimentazione. Tuttavia, poiché tale strumento si inserisce
in un quadro di progettazione che sostiene gli obiettivi, le aspirazioni ed i desideri
della persona adulta con disabilita, la genitorialita ed i bisogni di supporto che
ne derivano dovrebbero essere riconosciuti come dimensioni fondamentali da va-
lorizzare e riconoscere, anche e soprattutto secondo una declinazione di genere.

Inoltre, come si ¢ sostenuto precedentemente in altri lavori (Alesi, Taddei,
2025), la progettazione dei percorsi di accompagnamento alla maternita e di sup-
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porto alla genitorialita dovrebbe perseguire il concetto di doppia cura (Taddei,
2020), ovvero una cura che sostiene sia la salute del corpo della donna con disa-
bilitd, sia gli aspetti pil intimi e personali connessi alla sua identita di donna e
madre con disabilita (p. 257). In questo quadro, il Progetto di Vita si potrebbe
configurare come un importante dispositivo pedagogico e sociale in grado di so-
stenere, in una prospettiva /ife span, il processo di emancipazione ed autodeter-
minazione materna attraverso la predisposizione di servizi e sostegni in grado di
seguire I'evoluzione dei desideri, dei bisogni e degli obiettivi delle donne con di-
sabilita.

5. Conclusioni e prospettive future

Alla luce di quanto emerso, emerge la necessita per la Pedagogia Speciale di ri-
flettere sull’'urgenza di rispondere ai bisogni delle persone adulte con disabilita
che rimangono invisibili agli occhi della societa, come quelli genitoriali.

In tal senso, alcune traiettorie precedentemente esposte in altri contributi
(Alesi, Taddei, 2025) sono rappresentate da: 1) 'inserimento nelle universita ita-
liane di corsi di formazione specifici sugli argomenti della maternita e della geni-
torialitd (consulenza ed educazione sessuale, supporto psicologico familiare,
modelli di parent training, terapie occupazionali specifiche); 2) la costruzione di
reti di collaborazione interdisciplinare che coinvolgano servizi formali ed infor-
mali; 3) la progettazione di linee guida per I'accessibilita multidimensionale dei
servizi mainstream, affinché anch’essi si rendano fruibili per le persone con disa-
bilitd; 4) la promozione di una cultura dell’inclusione che riconosca la genitorialita
come una dimensione costitutiva della vita adulta delle persone con disabilita (p.

260).
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