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I genitori di bambini con spina bifida e idrocefalo spesso 
non sanno a chi rivolgersi per aiutare il loro bimbo/a, gli 
ospedali sono spesso lontani dal luogo in cui vivono e non 
hanno accesso ai beni primari per poter garantire una cura 
e un’assistenza adeguata al loro figlio/a con disabilità. 



In aggiunta, avere un 
bambino con una 
disabilità porta a 
ulteriori costi che 
possono risultare in 
povertà e le madri sole, 
devono spesso 
combinare la cura del 
proprio figlio con 
disabilità con un’attività 
lavorativa che permetta 
un guadagno 
sufficiente per il 
sostentamento della 
famiglia, ma molto 
spesso non riescono a 
lavorare regolarmente 
poiché la cura del 
proprio figlio/a richiede 
più tempo. Senza 
dimenticare che molte 
madri sono rigettate 
dalle loro famiglie e 
colpevolizzate per la 
disabilità del loro 
figlio/a con disabilità. 
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Per garantire la 
centralità di tutti gli 
aspetti della vita di un 
bambino con spina 
bifida e idrocefalo, 
offriamo corsi di 
formazione ai genitori 
su specifici argomenti 
legati alla cura e 
all’assistenza dei 
bambini: sulla gestione 
della continenza, 
sull’igiene personale, 
su come gestire 
l'assistenza e il 
follow-up del proprio 
figlio a casa e in 
assenza di medici.
Siamo convinti che la 
cura non debba 
focalizzarsi solo sui 
bisogni medici 
associati alla 
disabilità, ma anche 
alla salute generale del 
bambino e dei genitori. 


