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“La primavera era alle porte. E anche noi, lentamente, cominciavamo a 
meƩere il muso fuori dalla tana. Venivamo da un letargo senza sonno, 

puzzavamo di lacrime, ma da quella terra bagnata, piano piano, qualcosa 
sarebbe sbocciato.”

(COME D’ARIA, D’ADAMO, 2023) 
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INTRODUZIONE

Marzo 2020. A causa della diīusione dell’epidemia da Covid-19, tuƫ i Centri 
Diurni per persone con disabilità sono costreƫ a chiudere, Įno a data da 
desƟnarsi. Io, da educatrice di uno di quesƟ Centri, mi trovo ad esercitare la 
mia professione con delle modalità completamente nuove, tuƩe da 
inventare ogni giorno, tuƩe modalità che non prevedono il contaƩo in 
presenza, elemento irrinunciabile Įno al giorno prima. Ma una cosa è certa: 
ci sono delle famiglie che hanno bisogno di non essere lasciate sole, che, 
dopo anni (decenni, per molƟ) di frequentazione giornaliera del Centro da 
parte dei propri familiari con disabilità, si ritrovano dall’oggi al domani a 
dover gesƟre la giornata del proprio Įglio/fratello/sorella all’interno delle 
quaƩro mura domesƟche che, già solo dopo pochi giorni, per qualcuno 
diventano quasi una prigione. La vita di queste famiglie viene 
completamente stravolta, questo cambio violento di rouƟne quoƟdiana 
manda in Ɵlt non poche persone con disabilità, con ripercussioni enormi 
sulla qualità della vita di tuƩa la famiglia, facendo saltare molƟ equilibri 
familiari, già sempre diĸcili da mantenere senza aiuƟ esterni. Da educatrice 
del Centro, sono chiamata dall’Ente per cui lavoro a tenere contaƫ costanƟ 
con le famiglie, aƩraverso telefonate, videochiamate giornaliere. Questa 
esperienza mi apre un mondo, quello della “famiglia della persona con 
disabilità”, abituata com’ero a confrontarmi generalmente con la “persona 
con disabilità”.

Tocco con mano la forza inesauribile di tante mamme, papà, fratelli, sorelle, 
anche anziani; rimango sbalordita dalla capacità di queste famiglie di 
reinventarsi ogni giorno, di non dare mai nulla per scontato e di trovare la 
soluzione dinanzi a qualunque diĸcoltà; la resilienza inesauribile e l’abilità 
di cercare e trovare sempre il sole anche nelle situazioni più complicate da 
gesƟre. Nonostante in quei giorni, seƫmane, mesi, nulla sia uguale a prima.

Ma non solo. QuesƟ mesi mi danno la possibilità di fare esperienza direƩa 
anche della soīerenza di queste famiglie: per alcune persone con disabilità 
e le rispeƫve famiglie, la mancanza del Centro, dell’aiuto che questo 
rappresenta e l’obbligo di stare in casa sono quasi un dramma, che 
impedisce lo svolgimento delle più basilari azioni della giornata, persino un 
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riposo noƩurno sano. TuƩo ruota aƩorno ai bisogni, ai disagi, alle crisi della 
persona con disabilità, che in alcuni casi richiede aƩenzioni nella totalità 
della giornata. E, dall’altra parte, ci sono una mamma, un papà, un fratello 
o una sorella, che sono costreƫ a meƩere in stand-by la propria vita, i propri 
impegni, i propri bisogni, ad annullarsi momentaneamente, a sopravvivere, 
sperando che il Centro riapra al più presto!

In alcuni casi (rari, per fortuna), la soīerenza che quel periodo ha portato è 
stata irreversibile, altre volte è stata grande ma se ne è venuƟ fuori, pur 
conservandone un forte ricordo, altre volte ancora la pandemia è stata 
occasione per riscoprirsi e reinventarsi posiƟvamente. Ma in tuƫ quesƟ 
casi, la forza di queste famiglie è venuta prepotentemente a galla, 
segnandomi inevitabilmente, a livello personale e professionale. 

Ecco perché oggi sono fortemente convinta del valore inesƟmabile delle 
famiglie di persone con disabilità, del dovere (morale, personale e 
professionale) di aver cura di loro, oltre che della persona con disabilità.

Questo elaborato si pone, allora, l’obieƫvo di dar voce alle esperienze di 
vita delle famiglie che hanno accolto un Įglio-fratello con disabilità. Quando 
parliamo di “famiglia” parliamo già di un sistema complesso, composto da 
tanƟ elemenƟ, faƩori e variabili il cui intreccio determina relazioni, 
dinamiche, ruoli mai deĮniƟvi e sempre in evoluzione, in base alle fasi della 
vita, agli evenƟ e alle caraƩerisƟche di ciascuno. Quando parliamo di 
“famiglia con disabilità”, il sistema diventa ancora più complesso perché, a 
tuƩo quanto elencato sopra, si aggiunge un elemento forte, impaƩante, col 
quale ogni giorno i membri della famiglia sono chiamaƟ a rapportarsi, 
aprendosi ad una molteplicità di scenari possibili come conseguenza: la 
disabilità. 

Non a caso ho usato l’espressione “famiglia con disabilità”, riferendomi al 
faƩo che diĸcilmente una disabilità lascia indiīerente e inalterato l’asseƩo 
familiare. È più facile che essa vada ad insinuarsi in tuƫ (o nella maggior 
parte) i tasselli della vita del nucleo, trasformandoli e riplasmandoli, 
obbligando ciascuno a rivedersi e ricollocarsi al suo interno. Insomma, 
nessuno può dire di non senƟrsi in qualche modo toccato dalla disabilità di 
un familiare.
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Nel terzo capitolo di questo elaborato, verrà esposta una ricerca qualitaƟva, 
svolta proprio con l’obieƫvo di dar voce a queste famiglie, arricchendo 
ulteriormente lo scenario dato dalla produzione bibliograĮca sul tema già in 
essere. La ricerca nasce da delle domande che, nel corso del mio iter 
professionale, hanno pian piano costellato il mio cammino, sopraƩuƩo in 
quel frangente temporale che va da Marzo 2020 (data di inizio della 
diīusione dell’epidemia da Covid-19) Įno ad oggi. In parƟcolare da quel 
momento, il mio sguardo ha iniziato ad allargarsi: pur tenendo sulla persona 
con disabilità il mio punto focale, ho iniziato ad interessarmi, ad interagire 
ed a prendermi cura (maggiormente, rispeƩo al passato) anche della 
famiglia della persona. Le domande che col tempo ho maturato in virtù della 
mia esperienza, sono divenute oggi le domande che hanno dato origine a 
questa ricerca. In generale, posso aīermare che la ricerca, aƩraverso delle 
interviste non sempre facili da condurre (vista la delicatezza della temaƟca), 
mi ha permesso di entrare, sempre in punta di piedi, in un territorio da me 
sempre osservato dall’esterno e in lontananza, quasi come uno sfondo non 
sempre preso in considerazione. Questo mi ha permesso di dare signiĮcaƟ 
nuovi al presente e porre interrogaƟvi e proposte inediƟ per il futuro.

Nel corso dell’elaborato si avrà modo di scoprire come l’equazione 
“disabilità = soīerenza” rispecchi solo una minima parte della realtà. Certo, 
il primo impaƩo con la disabilità di un familiare non è certo una passeggiata, 
pone scenari sconosciuƟ, ignoƟ, che generano, dunque, paura, angoscia, 
senso di solitudine. Ma non sono necessariamente quesƟ i senƟmenƟ che 
accompagneranno la famiglia nel corso della sua vita. Il faƩo di essere, in un 
certo senso, obbligaƟ dalle circostanze a porsi mille domande, a cercare 
spasmodicamente mille risposte, ad imparare cose alle quali mai si era 
pensato, pur passando dal dolore e dalla soīerenza, permeƩe ad ogni 
membro della famiglia di riscoprirsi, di conoscersi persona nuova, perché 
portatrice di senƟmenƟ, potenzialità, desideri, risorse e risposte che mai, in 
condizioni diverse, sarebbero forse Įorite.

TuƩo questo apre la famiglia ad una vita nuova, in cui ciascuno si trova 
invesƟto da un nuovo ruolo, cui mai prima di allora aveva pensato, in cui 
ogni parola, ogni gesto, ogni faƩo acquista un signiĮcato diīerente dal 
passato e in cui tante certezze non sono più tali. Perché essere madre, 
padre, fratello o sorella di una persona con disabilità è un’esperienza che 
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cambia, che lascia il segno, degli occhiali nuovi per guardare alla vita, la 
propria e della propria famiglia. Ma sopraƩuƩo è un’esperienza per la cui 
gesƟone nessuno possiede un manuale di istruzioni. Per questo, può 
sconvolgere, far tremare la terra soƩo i piedi, terrorizzare e dare la 
sensazione di camminare da soli nel buio. 

Ecco perché l’incontro con la disabilità non può e non dev’essere solo un 
“aīare di famiglia”: non esiste solo la persona con disabilità che ha bisogno 
d’aiuto, dietro c’è un’intera famiglia che necessita di supporto, sostegno, 
aiuto a tuƫ i livelli. Quando si prende in carico la persona, va presa in carico 
la famiglia e questo è un compito dinanzi al quale i servizi deputaƟ e la 
società tuƩa non possono e non devono Ɵrarsi indietro. 

“Il benessere familiare è un processo complesso di adaƩamento, nel quale 
intervengono una serie di faƩori individuali e contestuali, relaƟvi alle risorse 
personali e al sostegno sociale di cui può disporre il gruppo familiare”  
(Murdaca e Oliva, 2021).
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CAPITOLO 1

LA FAMIGLIA INCONTRA LA DISABILITA’

Che cosa accade ad una famiglia quando accoglie un Įglio-fratello con 
disabilità? Che la scoperta accada alla nascita o in un momento successivo 
della vita, che si traƫ di un Įglio o di un fratello, di disabilità intelleƫva e/o 
Įsica, tale evento ha di certo un eīeƩo dirompente sulla vita di tuƫ, a livello 
sia personale che familiare.

L’incontro familiare con la disabilità non accade e si esaurisce in un singolo 
momento.  È un incontro che procede e matura per fasi, che muta nel 
tempo, che, a seconda delle circostanze e del processo di maturazione, si 
colora di caraƩerisƟche diīerenƟ.

Questo capitolo si pone l’obieƫvo di osservare da vicino quelli che, nella 
maggioranza dei casi, sono i momenƟ più forƟ dell’incontro tra la famiglia e 
la disabilità. Ciascun momento porta con sé un bagaglio diīerente: di 
senƟmenƟ, staƟ d’animo, risorse, bisogni, percezioni, sĮde, contesƟ. E a 
cambiare, a trasformarsi di fase in fase, non è certo la disabilità della 
persona. Col trascorrere del tempo, la convivenza con la disabilità cambia le 
persone che la vivono e vi si relazionano ogni giorno, perché ogni giorno 
porta con sé il suo carico, faƩo di momenƟ diĸcili e di altri gioiosi, di 
crescita. E ciascuno è obbligato a cercare e trovare le proprie risposte, per 
sé e per la famiglia. E sono risposte la cui aƩuazione cambia la persona, 
cambia il suo modo di guardare alla sua vita, al suo presente e al suo futuro. 
Quella mamma, quel papà, quel fratello, diventano ogni giorno persone 
nuove, perché nuove e impensabili Įno al giorno prima, sono le sĮde che la 
disabilità pone, dentro e fuori casa, sĮde che non ci si può permeƩere di 
ignorare e lasciare irrisolte.
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1.1 La diagnosi: tra paura e speranza

C’è un momento, più di altri, che rappresenta un’interruzione (che può 
essere più o meno brusca) della vita familiare Įno a quel giorno, come se il 
tempo si fermasse improvvisamente per poi dover riparƟre con un capitolo 
completamente diverso della storia familiare. È il momento della 
comunicazione della diagnosi. Che sia prenatale o alla nascita o avvenga in 
un momento successivo della vita, la comunicazione della diagnosi porta 
con sé un carico psicologico e cogniƟvo che spesso sembra quasi impossibile 
sostenere senza esserne schiacciaƟ.

“Si è chiamaƟ ad un triplice impegno: sul piano cogniƟvo per assimilare e 
comprendere la comunicazione e le sue implicazioni, sul piano psicologico 
per elaborare emoƟvamente i daƟ di realtà; sul piano sociale per aīrontare 
il peso di una comunicazione alla famiglia e al contesto” (Salis, 2021).

Generalmente è il genitore (uno o entrambi) il familiare deputato a ricevere 
la comunicazione della diagnosi. E fa parte dell’essere genitore 
l’idealizzazione di un Įglio: che aspeƩo avrà? Cosa farà del suo futuro? 
AspeƩaƟve, desideri, speranze che improvvisamente vacillano nel 
momento in cui una diagnosi svela brutalmente che il futuro che si era 
immaginato e sognato non sarà realizzabile, del tuƩo o in parte. Il futuro 
non solo del proprio Įglio bensì di tuƩa la famiglia, invesƟta da una noƟzia 
che certamente cambierà ogni cosa.

Questo primo incontro con la disabilità è carico di emozioni e staƟ d’animo, 
che si accavallano e si susseguono, che sono quasi dei passaggi obbligaƟ 
prima di riuscire a metabolizzare la noƟzia appena ricevuta e il nuovo 
scenario che questa apre: di certo, c’è un dolore iniziale, forte ed inevitabile, 
di fronte ad un faƩo che sembra essere troppo grande da sostenere. Al 
primo impaƩo, la parola “disabilità” richiama la parola “soīerenza” e 
quest’ulƟma non può che generare dolore. Questo dolore può diventare 
rabbia (“Perché proprio a noi?”), senso di colpa, può far sprofondare in uno 
stato di grande confusione per l’ignoto che si prospeƩa nel futuro della 
famiglia che accoglie la disabilità, può divenire riĮuto e negazione del 
problema, come risposta alla paura che la noƟzia genera.

Ma il modo in cui queste emozioni iniziali possono evolversi non è 
assolutamente scontato e non dipendono solo dai familiari. È chiaro, a 
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convivere tuƫ i giorni con la persona con disabilità saranno una madre, un 
padre, un fratello, una sorella, sono loro che dovranno ogni giorno pensare 
e organizzare la propria vita tenendo conto di ciò che la disabilità richiede e 
comporta. Ma, come dicevo nell’introduzione di questo elaborato, la 
disabilità non può e non deve essere solo un “aīare di famiglia” e ancor 
prima di prendere in carico la persona, va presa in carico la sua famiglia, 
quella famiglia che, ancora troppo spesso, sia che si traƫ di un bambino o 
di un familiare adulto, lascia la stanza in cui ha ricevuto la diagnosi con un 
profondo senso di smarrimento e di solitudine (“E adesso cosa dobbiamo 
fare? A chi dobbiamo rivolgerci?”). La famiglia non ha solo il diriƩo ad essere 
informata ma ha anche il diriƩo ad una buona comunicazione. 

Ed ecco che, a fare la diīerenza, interviene il contesto, a parƟre dal 
professionista che pronuncia la diagnosi. Aver cura della famiglia che la 
riceve vuol dire, prima di tuƩo, possedere delle solide competenze 
relazionali ed empaƟche per gesƟre la comunicazione:

“La conoscenza, in termini medici, del deĮcit è un pre-requisito 
fondamentale, ma non è suĸciente per soddisfare, nelle persone coinvolte, 
il bisogno di senƟrsi accolƟ” (Cinoƫ, 2021).

Esistono vari modelli di comunicazione ineĸcace di una diagnosi, in cui il 
medico sceglie di “soƩrarsi ad un confronto impegnaƟvo e doloroso” 
(PonƟggia, 2002), per fuggire a quel senso di disagio ed inadeguatezza che 
questo probabilmente comporta, generando contemporaneamente un 
profondo malessere nel desƟnatario di tale comunicazione. Alcuni esempi 
di comunicazione ineĸcace (Cinoƫ, 2021):

- FreƩolose o brusche: la noƟzia viene data in modo lapidario senza dar 
spazio ad un confronto;

- Consolatorie: si cerca di edulcorare la gravità della noƟzia;
- Vaghe: si cerca di posƟcipare il momento della comunicazione vera e 

propria;
- Parziali: la comunicazione viene data ad un solo membro della 

famiglia, che poi dovrà gesƟre il diĸcile momento di condivisione con 
gli altri membri;

- IrrispeƩose della privacy: la comunicazione avviene in luoghi e tempi 
poco appropriaƟ;

Che impaƩo hanno sulla famiglia comunicazioni di questo Ɵpo? Paura, 
angoscia, solitudine e totale senso di smarrimento per un futuro (che inizia 
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immediatamente) nel quale non si sa minimamente come districarsi, che 
appare un gigante caƫvo da combaƩere, che paralizza. 

Ma il professionista può fare anche una scelta diīerente: emeƩere la 
diagnosi ma, nel far questo, decidere di prendere contemporaneamente per 
mano una famiglia, accogliere il suo dolore e farsene carico, perché non si 
senta sola ad aīrontare questa realtà. E se il professionista decide di 
percorrere questa strada, allora starà avendo cura di quella famiglia, ancor 
prima della persona con disabilità.

Come avviene tuƩo questo? Quali sono quei comportamenƟ, quegli 
aƩeggiamenƟ, quei parƟcolari dai quali una famiglia può davvero senƟrsi 
supportata, accompagnata, aiutata a non vedere il buio davanƟ a sé? Perché 
è chiaro che ogni parola, ogni gesto, ogni sguardo, ogni intonazione della 
voce, ogni postura, in quel momento può fare la diīerenza, inŇuire sul 
futuro familiare e aiutare o meno il nucleo a costruire la propria storia.

“La prima conversazione riguardante la diagnosi è […] un momento cruciale 
per il futuro della famiglia ed è quindi fondamentale considerarla un aƩo 
progeƩato e organizzato, senza lasciare che sia il caso o la sensibilità 
soggeƫva a farsene carico” (Salis, 2021).

È chiaro che le prime informazioni di una diagnosi riguardino aspeƫ medici, 
ma sono informazioni che andrebbero elargite in modo da evitare che un 
familiare, già provato dal dolore, si senta subissato e disorientato da termini 
il cui signiĮcato non è del tuƩo alla sua portata. Il modo di fornire 
informazioni e spiegazioni dovrebbe essere chiaro e graduale, ma non in 
prospeƫva catastroĮca. Certo, la soīerenza di quel momento è inevitabile, 
ma può essere presa per mano e accompagnata adoƩando una prospeƫva 
evoluƟva e proaƫva, in grado di far emergere e valorizzare le risorse 
presenƟ piuƩosto che le debolezze e le mancanze. Una comunicazione 
eĸcace è quella che fa anche da ponte con tuƩo ciò che verrà dopo, quel 
dopo che è un futuro da cui spesso una famiglia è terrorizzata: comunicare, 
con chiarezza e aƩeggiamento proposiƟvo, le strade percorribili, i luoghi e 
le persone cui rivolgersi per la presa in carico del proprio familiare, toglie a 
quel futuro l’alone di ignoto e angoscia divenendo già più chiaro e 
transitabile. Ogni istante della comunicazione, poi, dovrebbe essere 
caraƩerizzato dalla capacità e disponibilità ad ascoltare, ad accogliere 
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l’espressione delle più disparate emozioni (soīerenza, rabbia, riĮuto, …), 
pur restando una comunicazione completa, precisa ed onesta.

InĮne, una buona comunicazione può dirsi tale se è capace di porsi come 
strumento di enrichment (Salis, 2021) ed empowerment (Caldin, 2011) del 
ruolo genitoriale e familiare; dopo una diagnosi, è importante che i genitori, 
in primis, e i fratelli, subito dopo, nonostante le paure, sentano di possedere 
competenze e abilità necessarie per prendersi cura della persona con 
disabilità, sentano di potercela fare, magari in virtù di potenzialità e 
strumenƟ familiari ancora inesploraƟ ma presenƟ. Perché questo accada, è 
necessario che il familiare non si senta lasciato solo, come persona e come 
madre/padre/fratello/sorella, è necessario che sappia che qualcuno è 
disposto ad accompagnarlo, a sostenerlo e a guidarlo, con Įducia e 
pazienza: ecco, allora, che la comunicazione della diagnosi diviene l’inizio di 
un’“alleanza progeƩuale” (Caldin, 2011), tra famiglia e servizi, Įnalizzata a 
costruire insieme un nuovo progeƩo familiare, un progeƩo che abbia cura 
di tuƫ, che accolga tuƫ e ne riconosca bisogni e potenzialità. 

Ancora troppo spesso tesƟmonianze familiari raccontano di momenƟ molto 
bui successivi alla comunicazione di una diagnosi di disabilità. Certamente 
perché la noƟzia in quesƟone non lascia nessuno indiīerente, ma 
sopraƩuƩo perché, chi avrebbe dovuto, non ha accolto e accompagnato il 
dolore di quella famiglia, lasciando che  l’angoscia del non sapere cosa fare 
prendesse il sopravvento, perché nessuno in quel momento ha dedicato 
loro del tempo per rendere più chiaro (e non solo angosciante) il loro futuro, 
per indicare loro a quale specialista rivolgersi, se ci fossero associazioni di 
famiglie nel territorio, se ci fosse possibilità di chiedere aiuto e sostegno di 
svariate Ɵpologie . Nessuno ha dedicato loro questo tempo, del tempo per 
prendersene cura, tempo per ascoltare e accogliere le paure di una famiglia 
costreƩa a reinventarsi senza sapere da dove iniziare. E così, mamme, papà 
e fratelli si sono ritrovaƟ a dover meƩere in stand by la propria vita, i propri 
progeƫ individuali per far spazio alla disabilità, magari scoprendosi più forƟ, 
resilienƟ e competenƟ di quanto immaginassero, ma dovendo fare i conƟ 
tuƫ i giorni con la mancanza di un sostegno organico e non episodico, 
eccezionale, fruƩo di una fortuita buona sorte!

Questo elaborato, però, vuole sposare un’oƫca più posiƟva di quanto il 
presente non sia, guardare al futuro con Įducia. La speranza, dunque, è che 
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la comunicazione di una diagnosi di disabilità, quale che sia l’età in cui 
questa avviene, non sia “un evento episodico che poi lascia la famiglia in 
balia di sé stessa” (Salis, 2021), ma l’inizio di un percorso di 
accompagnamento, verso la progeƩazione di un futuro che dovrà 
necessariamente essere diverso dal presente ma per il quale la famiglia 
necessita di competenze e supporƟ che non possiede e che solo un team di 
professionisƟ può fornirle. 

Comunicare una diagnosi non vuol dire solo pronunciare quelle parole, vuol 
dire prendere per mano quel familiare e, con Įducia e speranza, aggiungere 
“Sarà diĸcile ma puoi farcela, non sei solo!”. Fin quando tuƩe le “famiglie 
con disabilità” non avranno questa tesƟmonianza da raccontare, avremo 
ancora strada da fare.

1.2 Un nuovo equilibrio familiare da costruire

“Al momento della nascita, un bimbo con disabilità, non accresce 
semplicemente il nucleo familiare ma lo modiĮca, ne disegna nuove 
traieƩorie esistenziali, ne rideĮnisce il futuro” (Salis, 2021).

Quale che sia l’età in cui avviene la scoperta di una disabilità, è certo che, 
all’indomani della comunicazione di una diagnosi, la famiglia si trova come 
catapultata in un’esistenza tuƩa nuova. Sarà necessario del tempo per 
metabolizzare la nuova realtà, dopo aver lasciato che senƟmenƟ e staƟ 
d’animo iniziali facciano il proprio corso, per poi aƫvare le proprie risorse 
emoƟve, cogniƟve e organizzaƟve (Zanobini, Maneƫ, Usai, 2002), 
necessarie per guardare avanƟ. Certo è che nulla è più come prima: 
emozioni, aspeƩaƟve, percezione della realtà e del proprio ruolo, tuƩo si 
trasforma. 

FaƩori quali la Ɵpologia di disabilità, l’età del familiare che la porta, 
caraƩerisƟche speciĮche della famiglia nel suo complesso e di ciascuno dei 
suoi membri, fanno sì che alcuni cambiamenƟ siano più dirompenƟ di altri 
e/o viceversa; è innegabile, però, che ciascun membro della famiglia sia 
chiamato a modiĮcare la propria vita, i propri tempi, i propri piani, per far 
spazio (Įsico, mentale, e temporale) a qualcosa che prima non c’era e che 
adesso diviene una presenza tuƩ’altro che indiīerente. In questo “far 
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spazio” iniziale, non dimenƟchiamo il turbine di pensieri, di emozioni, di 
domande martellanƟ che la comunicazione della diagnosi ha generato in 
ciascun familiare e con cui ognuno deve fare i conƟ incessantemente nella 
propria mente e nel proprio cuore, sopraƩuƩo i primi tempi, quando ci si 
sente come travolƟ da uno tsunami e il meglio che si riesca a fare è cercare 
di meƩersi in salvo, senza sapere bene come farlo. L’importante è non farsi 
schiacciare e Ɵrar fuori tuƩe le risorse possibili. 

È una famiglia chiamata a “rimeƩersi a nuovo”, ad imparare nuovamente ad 
essere famiglia, a ricercare nuovi equilibri alla luce di ciò che prima non c’era 
e che necessita di tuƩo un bagaglio di cose di cui la famiglia è sprovvista. E, 
nel cercare di far questo, questa famiglia cerca anche di non perdere di vista 
tuƫ gli altri tasselli, le vite di ciascuno, che improvvisamente diventano 
satelliƟ, aƩorno ad un centro che è la persona con disabilità. Nel fraƩempo, 
spesso la famiglia si sperimenta in tuƩa la propria fragilità, si sente 
impreparata e sola, talvolta tocca il fondo per poi risalire e scoprire che 
un’altra vita è possibile, ma bisogna rimboccarsi le maniche. 

“Aīrontare una situazione diĸcile […] fa senƟre le persone più forƟ, più 
solide, anche se questa sensazione posiƟva […] diĸcilmente occupa in modo 
esclusivo lo spazio mentale e l’intera vita degli individui coinvolƟ.” (Zanobini, 
Maneƫ, Usai, 2002).

Ma cosa cambia, di faƩo, in una famiglia all’indomani di una diagnosi di 
disabilità? Che cosa accade che prima non era neanche pensabile? In 
generale, alcune modiĮche interne al nucleo, che toccano la vita quoƟdiana 
di ciascuno dei membri, sembrano essere Ɵpiche delle famiglie di persone 
con disabilità: 
1. Un tempo più consistente, rispeƩo al passato, desƟnato ai compiƟ di cura 
(più o meno diĸcoltosi, a seconda delle caraƩerisƟche della disabilità); 
2. Un ridimensionamento, almeno temporaneo, nelle aƫvità lavoraƟve e/o 
di svago dei genitori e/o di fratelli e sorelle.
3. Un cambiamento della scala dei valori e dell’ordine delle priorità: si dà 
meno importanza a problemi e conŇiƫ di piccola enƟtà, col risultato “di 
essere complessivamente più equilibraƟ nell’aƩribuire peso e valore agli 
evenƟ quoƟdiani” (Zanobini, Maneƫ, Usai, 2002).
Questo, di primo acchito, è ciò che accade in superĮcie, ciò che dal di fuori 
potrebbe essere leƩo come il cambiamento di una famiglia con disabilità. 
Ma c’è molto altro, c’è tuƩo uno strato nascosto faƩo di risorse personali e 
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familiari, bisogni, tessuto emoƟvo ed emozionale, relazioni, signiĮcaƟ e 
rappresentazioni, che cosƟtuiscono il nucleo e il motore da cui poi si genera 
quanto deƩo sopra e molto altro.

Nello speciĮco, in termini psicologici, quanto accade ad una famiglia a 
parƟre dall’ingresso della disabilità all’interno del nucleo, è riassumibile in 
quesƟ termini:
La riorganizzazione degli equilibri familiari è fonte di “stress” per tuƫ i 
componenƟ del nucleo, inteso come evento che richiede all’individuo un 
dispendio di energie (Įsiche, cogniƟve, emozionali) superiore al livello da lui 
percepito come acceƩabile. 
Chiaramente sono molteplici le variabili che possono interferire sullo stress, 
ma, in generale, quest’ulƟmo si avvale di una “situazione di crisi”, ossia di 
un cambiamento repenƟno dal quale l’individuo si vede messo alle streƩe, 
è costreƩo a mutare i suoi comportamenƟ e i suoi pensieri per dare risposte 
a situazioni nuove. La crisi è un momento delicato, essa può consumare 
tuƩe le risorse dell’individuo e della famiglia, può generare nuove diĸcoltà. 
Per un periodo limitato una famiglia prova a resistere a mutamenƟ 
importanƟ tentando di dare risposta con le risorse esistenƟ e rimanendo 
pressoché stabile. Ma quando le risorse esistenƟ non sono più suĸcienƟ 
per dare risposta alle richieste in aƩo, può aprirsi una fase di “adaƩamento”, 
in cui la famiglia cerca di incrementare le risorse aƫvando nuovi 
comportamenƟ, di cambiare i signiĮcaƟ di sé come famiglia, della propria 
situazione, la propria prospeƫva sul mondo. 
Viene chiamato “coping” (dall’inglese “to cope”, fronteggiare, gesƟre) 
proprio quell’insieme di sforzi e strategie (cogniƟvi, emozionali, psicologici, 
comportamentali) messi in aƩo per trovare risorse e risposte necessarie ad 
aīrontare la nuova situazione cercando di limitarne l’impaƩo negaƟvo sulla 
vita propria e di tuƩa la famiglia. I processi di coping sono preziosi e 
indispensabili per resistere allo stress e mantenere, pur in condizioni di 
estrema diĸcoltà, un adaƩamento e un equilibrio psicosociale. Spesso, nel 
corso di questo paragrafo, ho uƟlizzato il termine “risorsa”, quale strumento 
necessario alla famiglia per dare risposta posiƟva alla sĮda posta dalla 
disabilità. Ma, di faƩo, quali sono le risorse alle quali il nucleo familiare può 
accedere per “resistere” alla situazione? Su quali può davvero contare in 
quanto risorse valide e fruibili?
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- Resilienza: tecnicamente, è “il potere o l’abilità di ritornare alla forma 
o posizione originale dopo essere staƟ piegaƟ, schiacciaƟ, soƩoposƟ 
a tensione, come pure la capacità di superare le avversità, 
sopravvivere allo stress, riprendersi dopo un momento di diĸcoltà” 
(ValenƟne E Feinauer, 1993, cit. in Maneƫ, Merione, 2002). Si traƩa 
sia di capacità interiorizzate che di comportamenƟ che, all’opposto di 
meccanismi di fuga e risposte rigide, permeƩono all’individuo e alla 
famiglia di uƟlizzare strategie risoluƟve Ňessibili e, al contempo, 
meƩere in aƩo comportamenƟ di richiesta d’aiuto. 
Nello speciĮco, perché si possa parlare di resilienza familiare, sono 
necessari due connotaƟ salienƟ: - elasƟcità, ossia la capacità di tenere 
ben saldi i propri modelli e di funzionare anche dopo essere staƟ 
messi alla prova dall’incontro con faƩori di rischio (la disabilità); - 
galleggiabilità, cioè la capacità di recuperare rapidamente 
meccanismi di funzionamento simili a quelli uƟlizzaƟ prima del 
momento di crisi, trasformandoli e adaƩandoli alla nuova situazione.

- ReƟ di supporto: è noto quanto la presenza di una persona con 
disabilità abbia un impaƩo non indiīerente, sopraƩuƩo all’inizio, 
sulla vita relazionale dei componenƟ del nucleo familiare. Non è 
possibile generalizzare riguardo al Ɵpo e all’intensità di supporto di 
cui una famiglia potrebbe aver bisogno e da cui si senƟrebbe 
eīeƫvamente sostenuta: questo dipende dalle caraƩerisƟche della 
famiglia e della disabilità del familiare. Ma possiamo aīermare con 
una certa sicurezza che l’isolamento sociale è una tra le armi più 
potenƟ per generare e incrementare soīerenza, stress, solitudine, 
con esiƟ che possono rivelarsi catastroĮci. Dunque, che si traƫ di rete 
familiare, extrafamiliare informale (amici, associazioni, etc.), formale 
(professionisƟ sanitari e non), il supporto che ne deriva è 
fondamentale e indispensabile perché il nucleo ne faccia una risorsa 
Įnalizzata al proprio benessere.

La famiglia, dunque, non è un sistema chiuso e isolato e

“per un’adeguata comprensione delle faƟche che intervengono all’interno di 
un sistema occorre considerare tuƫ gli ambiƟ e le interazioni che si 
veriĮcano nell’ecologia di tale sistema” (Maneƫ, Merione, 2002).
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Secondo la prospeƫva ecologica, è necessario e indispensabile, per 
comprendere i percorsi adaƫvi e proteƫvi messi in aƩo dalla famiglia, 
studiare le relazioni che intercorrono tra tuƩo ciò che accade al suo interno 
e il contesto esterno in cui gli individui sono inseriƟ (culturale, sociale, 
economico e poliƟco). Perché la famiglia, la scuola, il lavoro, il sistema 
sociale, etc., sono tuƩe nicchie ecologiche connesse tra loro, in cui il 
funzionamento e il cambiamento di una inŇuenza e interferisce nelle altre, 
creando nuovi bisogni, nuove risorse, nuovi equilibri del sistema stesso 
(RuƩer, 1987, cit. in Maneƫ, Merione, 2002).

Alla luce di questo, accade che, quanto succede all’interno della famiglia, 
molto dipende dalla Ɵpologia di legami che la famiglia stessa intesse con 
tuƫ gli altri tasselli del contesto in cui si trova inserita. 

“La visione del mondo da parte della famiglia deĮnisce il suo modo di 
interagire all’interno del nucleo e si conneƩe in maniera vincolante alle 
risorse che essa meƩerà in campo per aīrontare i problemi e conseguire una 
qualità di vita non connotata esclusivamente dalla disabilità” (Maneƫ, 
Merione, 2002).

Dunque, posta una base familiare di risorse deĮnite “grezze”, ossia quel 
bagaglio di oggeƫ, condizioni, senƟmenƟ e energie di cui la famiglia 
dispone ancor prima di un evento, l’incontro, la visione e le interazioni col 
contesto fanno sì che tali risorse si trasformino, in risorse “valutate”, ossia 
l’insieme di padronanza, sicurezza, autosƟma, soddisfazione (Hoĩoll, 1988, 
cit. in Maneƫ, Merione, 2002). Queste ulƟme risorse saranno necessarie 
per aīrontare e gesƟre l’incontro con la disabilità all’interno della famiglia, 
elaborare le proprie strategie di risposta e deĮnire il proprio percorso 
adaƫvo.

Quest’ulƟmo sguardo al contesto extrafamiliare, anƟcipa il prossimo 
paragrafo, volto ad analizzare un altro, successivo, momento cruciale: i primi 
contaƫ, da “famiglia con disabilità”, col mondo esterno e la società.

1.3 Fuori dalle mura domesƟche: società e disabilità

“Viviamo in un momento storico parƟcolare in cui i diriƫ di tuƫ che 
parevano deĮniƟvamente acquisiƟ, in realtà sono rimessi in discussione non 
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tanto e non solo sul piano formale e giuridico, quanto sul piano del senƟre 
colleƫvo, condizionato e subordinato in nome del proĮƩo e della 
funzionalità produƫva” (Salis, 2021).

Purtroppo sono ancora frequenƟ racconƟ di famiglie di persone con 
disabilità che rispecchiano il modello di società sopra descriƩo, società 
decisamente impreparate ad accogliere ed accompagnare queste famiglie, 
sia nei contesƟ formali, isƟtuzionali, che in quelli informali. Accade così che 
questo nucleo familiare preferisca chiudersi in un proprio mondo, 
delimitato dalle mura domesƟche, sicuramente fuori dalla “normalità” ma 
quantomeno “proteƩo”. Succede allora che la vita di tuƫ ruoƟ e si riƟri 
aƩorno alla malaƫa, che Įnisce per impedire a quella famiglia di crescere e 
senƟrsi libera.
Occorre un approccio diverso, 

“mulƟprofessionale, in grado di predisporre contesƟ di 
accoglienza/sostegno alla famiglia nei primi momenƟ e nei diversi passaggi 
di crescita del Įglio. […] Dalla nascita all’accesso ai servizi sociosanitari, 
all’incontro coi contesƟ educaƟvi, con la scuola, con i luoghi facilitatori di 
relazioni” (Crimella, Giancaterina, Pergolesi, 2011).

Ed è fondamentale che un simile approccio non riduca servizi e progeƩualità 
a isolate risposte prestazionali ed estemporanee, ma divenga un vero e 
proprio sistema, uno sƟle di lavoro generalizzato, capace di accogliere i 
bisogni della famiglia in tuƩa la loro complessità.

Alla base di tuƩo ciò, è poi necessario e indispensabile che la cornice entro 
cui tuƩo questo si sviluppa sia culturale, la sola che possa davvero essere 
motore di cambiamento: la progeƩazione dei contesƟ deve rivelarsi 
strumento di avvicinamento, di partnership tra famiglia, servizi e comunità, 
aĸnché le famiglie possano appropriarsi culturalmente del proprio ruolo, 
trovando 

“uno spazio di senso in cui collocare il proprio sapere e con il quale favorire 
un più ampio processo di consapevoli conoscenze della comunità”  (Crimella,  
Giancaterina, Pergolesi, 2011).

Nelle diverse fasi del ciclo di vita, è possibile idenƟĮcare precisi contesƟ e 
situazioni fondamentali nel percorso di sostegno alla famiglia e, 
contemporaneamente, di empowerment della stessa, contesƟ e situazioni 
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rivelaƟsi talvolta incapaci di prendere in carico i bisogni del nucleo e 
accompagnarlo nel suo cammino di crescita:

• Come già soƩolineato più volte nel corso di questo elaborato, il 
momento della diagnosi è forse quello in cui la famiglia necessita 
maggiormente di essere presa per mano e aiutata a vedere con le 
giuste lenƟ il proprio futuro: è necessario che chi si occupa della 
diagnosi lo faccia con un approccio mulƟprofessionale, 
mulƟdisciplinare e mulƟdimensionale, chiamando in causa l’intera 
rete di operatori di servizi sanitari e sociali di cui la persona con 
disabilità ha e avrà bisogno, così da rendere chiare alla famiglia tuƩe 
le strade che dovranno essere intraprese. Questo eviterebbe che la 
famiglia, una volta tornata a casa, oltre al dolore per la noƟzia debba 
fare i conƟ anche col totale disorientamento e senso di solitudine 
generaƟ dalle domande “E adesso cosa dobbiamo fare? A chi 
dobbiamo rivolgerci?”.

• Il percorso scolasƟco: anche questo, spesso, è fonte di criƟcità e 
soīerenza per la famiglia, specchio di una società incapace ed 
impreparata ad accogliere ed accompagnare. La scuola può essere un 
capitolo travagliato e doloroso per la persona con disabilità e, di 
conseguenza, per la famiglia che ha alle spalle, perché manca di un 
progeƩo organico inclusivo, che sia di crescita per la l’alunno con 
disabilità ma anche per la classe che lo accoglie.

• L’area del tempo libero può rivelarsi un altro tassello di diĸcile 
gesƟone per la famiglia: sopraƩuƩo nel periodo esƟvo (ma non solo!), 
sono ancora troppo pochi quei contesƟ ludico-ricreaƟvi preparaƟ ad 
accogliere bambini e ragazzi con disabilità, oīrendo loro del tempo di 
qualità da trascorrere coi pari. Riportato all’interno del contesto 
familiare, questa mancanza si traduce in un impegno assistenziale (di 
vario carico e di varia natura, a seconda del Ɵpo di disabilità) h24 per 
i familiari, da dover conciliare col lavoro e con altri impegni personali, 
con notevoli ripercussioni su una condizione di stress Įsico e 
psicologico già precaria.

• Per le persone adulte con disabilità (e le loro famiglie) anche il mondo 
del lavoro può non oīrire buone prospeƫve: stage, progeƫ di 
inserimento di breve durata, tuƩe esperienze che mancano di respiro 
ampio, che non permeƩono di guardare oltre l’oggi, facendo del 
futuro un alone dai contorni non ben deĮniƟ. Ed ecco che anche un 
Įglio o fratello privato della possibilità di costruirsi un futuro tuƩo 
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suo, lontano dalla famiglia (almeno per una parte della giornata), può 
essere fonte di angoscia e preoccupazione per tuƩo il nucleo. 

QuesƟ ed altri elemenƟ sono emblema, rappresentazioni, di una società 
che, in primis, non aƩribuisce a tuƫ gli individui medesimo valore e che, 
nello speciĮco, non è ancora (la speranza è che in un futuro non troppo 
lontano lo sia!) in grado di accogliere i bisogni speciĮci di una “famiglia con 
disabilità” e di accompagnarla verso la ricerca di una loro soddisfazione, così 
da permeƩere a quel nucleo di non senƟrsi solo bensì parte aƫva e 
competente di una società inclusiva.

“Occorre, dunque, un approccio diverso, che aiuƟ a riprogeƩare il lavoro, a 
ripensare le competenze della famiglia, dei servizi, della comunità locale […], 
un servizio territoriale sociosanitario ed educaƟvo unico che possa adoƩare 
una vera e duratura presa in carico adoƩando […] il conceƩo di salute, quale 
benessere globale della persona, che si esprime nelle sue componenƟ 
fondamentali: bio-psico-sociale ed educaƟvo” (Crimella, Giancaterina, 
Pergolesi, 2011).

Perché tuƩo questo non rimanga ad un livello puramente teorico, segue un 
elenco (Zanobini, Maneƫ, Usai, 2002), che non ha nessuna pretesa di 
esausƟvità, di forme di intervento concrete che la società, nelle sue varie 
declinazioni, potrebbe oīrire come valida risposta alle esigenze dei familiari 
di persone con disabilità, tenendo ben a mente che essi non sono 
semplicemente fruitori di servizi bensì protagonisƟ esperƟ rispeƩo alle 
richieste che la vita pone loro.

• Educazione familiare: è una disciplina che si occupa delle relazioni 
educaƟve all’interno della famiglia (genitore-Įglio e viceversa) e si 
oīre come sostegno della funzione educaƟva. Ha lo scopo di 
prevenire situazioni di disagio e diĸcoltà, incenƟvando un legame 
sano tra genitori e Įgli e un buon livello di resilienza in ciascun 
membro. Mira a rendere genitori e Įgli protagonisƟ competenƟ e 
aƫvi all’interno del contesto familiare.

• Parent training: aƩraverso la programmazione di una serie di 
“occasioni di sviluppo” all’interno delle normali interazioni familiari, 
il metodo ha lo scopo di trasmeƩere ai genitori una vera e propria 
cultura educaƟva, funzionale a prendere coscienza del proprio sƟle 
educaƟvo, del clima relazionale interno, delle fonƟ di disagio. Questo 
aiuta a ridurre e/o prevenire eventuali altre criƟcità che potrebbero 
gravare ulteriormente sulla famiglia.
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• Respite care: rispeƩo ai due precedenƟ, è un intervento più di Ɵpo 
assistenziale. Al Įne di concedere alla famiglia dei periodi di tregua 
dai compiƟ di cura, assistenza ed educazione, l’intervento consiste in 
un’oīerta che può essere di Ɵpo residenziale, domiciliare, alla 
persona con disabilità. In base alle caraƩerisƟche del nucleo e della 
disabilità, possono variare le caraƩerisƟche speciĮche della proposta 
(durata, luogo, Ɵpo di sistemazione, etc.), ma in generale, l’intervento 
risponde all’obieƫvo di permeƩere alla famiglia preservare l’unità del 
nucleo e concedersi dei momenƟ di cura del proprio benessere, 
familiare ed individuale.

• IntervenƟ domiciliare: si traƩa dell’insieme di intervenƟ riabilitaƟvi 
che è possibile svolgere presso l’abitazione familiare. Alcune ricerche 
dimostrano che tali intervenƟ riducono lo stress della famiglia e la 
percezione del carico che graverebbe su di essa.

• Gruppi di auto mutuo aiuto: sono intervenƟ che rispondono ad una 
duplice Įnalità: raīorzare il nucleo familiare da una parte, aumentare 
la solidarietà della comunità nei confronƟ delle famiglie dall’altra. 
Questa forma di intervento consiste nella partecipazione ad incontri 
di gruppi di familiari che vivono, anch’essi, l’esperienza della 
disabilità. Esperienze simili permeƩono alle famiglie di condividere il 
proprio vissuto con la conseguenza di senƟrsi meno sole e con la 
speranza che la propria esperienza possa essere d’aiuto ad altre 
persone.

• IsƟtuzionalizzazione: posto come soluzione estrema, in caso di 
disabilità molto grave che la famiglia faƟca a gesƟre in casa, 
l’intervento consiste nella possibilità di collocare la persona con 
disabilità in isƟtuƟ al di fuori della famiglia. Senza entrare 
minimamente nel merito delle famiglie che optano per questa strada 
(fruƩo di decisioni mai leggere e sempre dolorose), un’aƩenzione 
prevenƟva e sistemica ai bisogni della famiglia potrebbe, forse, in 
alcuni casi, prevenire l’esigenza di isƟtuzionalizzazione.

InĮne, vale la pena soƩolineare l’importanza, accanto ad azioni assistenziali 
e di sostegno, anche di momenƟ e di proposte culturali e ricreaƟve, spesso 
trascurate perché non connesse direƩamente ai bisogni primari 
dell’individuo. Invece, il cambiamento nelle relazioni con la rete sociale è un 
aspeƩo molto rilevante nella vita familiare: le nuove sĮde che la disabilità 
pone rendono spesso molto diĸcile colƟvare reƟ amicali e parentali e 
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partecipare ad aƫvità socializzanƟ, che diventano, nella migliore delle 
ipotesi, occasioni eccezionali. 

Una famiglia, privata di questa sfera della vita, si sente sempre più sola e 
fragile ad aīrontare una quoƟdianità già di per sé complessa e faƟcosa, col 
rischio di entrare 

“in una spirale di instabilità-fragilità che meƩe in moto un processo di dis-
empowerment che, anche in presenza di disponibilità economiche e 
opportunità oīerte dal territorio, la porta ad […] una progressiva esclusione 
o auto-esclusione sociale” (Serra, 2011).
 
Serve, per concludere, una cornice sociale che, richiamando il paradigma 
bio-psico-sociale sviluppato dall’ICF (2002), assuma un’idea di salute della 
famiglia intesa nel modo in cui l’ICF pone la salute della persona con 
disabilità. Essa è conseguenza e prodoƩo di tuƫ i contesƟ nel quale 
l’individuo e (nel nostro speciĮco discorso) la famiglia vivono. 
Serve una società capace di accogliere e di aver cura: dei bisogni, delle 
richieste, delle aspeƩaƟve, dei progeƫ di vita di una famiglia. Perché anche 
quest’ulƟma possa senƟrsi non un peso per la società ma protagonista aƫva 
e competente per la sua vita, familiare e di ciascun membro del nucleo.

1.4 Quale futuro? L’impaƩo della disabilità sui progeƫ di vita.

Le parole “futuro” e “progeƩo” esprimono due conceƫ che, nel mio senƟre 
personale, si richiamano a vicenda. Entrambi spingono lo sguardo e il 
pensiero in una dimensione diīerente dall’oggi, dal “qui ed ora”, una 
dimensione che è quella del “possibile”, “sognabile”, del divenire. Se oggi 
osservo i miei Įgli, è lì che la mia mente spesso si proieƩa, a cosa vorrei per 
il loro futuro, a cosa mi piacerebbe che diventassero, ai percorsi di vita che 
sceglieranno di intraprendere. E, per quanto il presente sia un tempo 
altreƩanto prezioso che ci è donato, pensare in prospeƫva futura è un aƩo 
che, talvolta, alleggerisce i pensieri, toglie il peso di quel “qui ed ora” che 
non è sempre facile da portare e dà la sensazione (forse illusoria? Ma non 
importa!) di poter realizzare quanto ci serva per essere felici. E quella 
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sensazione, spesso, diviene la carica che necessaria per fronteggiare il 
presente con le sue sĮde quoƟdiane.

Le famiglie di persone con disabilità vivono generalmente una quoƟdianità 
faƟcosa, che assorbe tuƩe le energie Įsiche e mentali di cui un individuo 
può disporre nell’arco di una giornata. Aggiungiamo a questo che i contesƟ, 
le circostanze, i bisogni che riempiono queste giornate, spesso richiedono 
una faƟca doppia perché non sempre le strade da percorrere sono spianate, 
bensì piene di ostacoli che la famiglia deve fronteggiare per provare a 
garanƟre a sé stessa una vita più o meno di qualità, nel rispeƩo dei diriƫ di 
tuƫ i suoi componenƟ. Inoltre, il pensiero del “Cosa succederà quando io 
non ci sarò più?”, che prima o poi genitori e fratelli di persone con disabilità 
aīrontano, dà a quel “progeƩare il futuro” un alone di incertezza, di 
preoccupazione, che è tuƩ’altro che un alleggerimento dei pensieri, 
tuƩ’altro che uno spingere lo sguardo verso un tempo in cui sogni e 
possibilità possono trovare realizzazione.

Succede, allora, che molte famiglie vivono schiacciate nella dimensione del 
presente, con i suoi impegni, imprevisƟ, strade tortuose da percorrere, una 
dimensione in cui già l’oggi è ogni giorno tuƩo da costruire e non lascia 
spazio ad un futuro da progeƩare, talvolta per scelta, per evitare il dolore 
che un futuro incerto comporta.

Ma la vita va avanƟ, non solo quella della persona con disabilità bensì quelle 
di una mamma, un papà, un fratello, che prima di essere tali sono anche 
uomini, donne, coppia, ragazzi, con dei sogni, dei progeƫ, e tuƩo il diriƩo 
di pensarli e, per quanto possibile, realizzarli. Che impaƩo produce, allora, 
la disabilità sui singoli progeƫ di vita familiari?

“La progeƩualità appare un valore sostanzialmente debole che si manifesta 
con tonalità disconƟnue lungo il ciclo esistenziale del minore, dei singoli 
componenƟ e dell’insieme del sistema.” (Pavone, 2009, cit. in Sandri, 
Pergolesi, 2021). 

“Per alcuni genitori c’è un ‘enorme diĸcoltà ad essere progeƩuali perché la 
vita, dopo l’arrivo di un Įglio disabile, non appare più come prima.” (Caldin, 
2021).
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Di fronte ad un presente estremamente impegnaƟvo, che meƩe spesso in 
discussione il ruolo genitoriale, il ruolo fraterno, la salute di un intero 
sistema familiare, trova talvolta poco spazio il pensiero di un futuro da 
progeƩare. Però, disabilità o meno, è vero che

“AƩraverso il progeƩo familiare i membri di una famiglia, tramite relazioni 
aīeƫve e risorse disponibili, creano un contesto favorevole per realizzare le 
loro ambizioni e aƫtudini. […] il progeƩo familiare è uno dei collanƟ che 
Ɵene unita la famiglia, perché rappresenta gli obieƫvi della famiglia stessa 
e le modalità per perseguirli.” (Schiavi, Marella, 2011).

Cosa fare, allora, perché la famiglia possa godere del proprio diriƩo ad un 
“progeƩo familiare” che accolga e soddisĮ le aƫtudini, le ambizioni e i 
desideri di tuƫ? Cosa fare perché il “progeƩo familiare” non divenƟ il 
familiare con disabilità, non ruoƟ tuƩo aƩorno a lui/lei e alla sua gesƟone 
annullando i percorsi di vita degli altri membri della famiglia? È sacrosanto 
che anche la persona con disabilità rientri nel progeƩo familiare ma non 
come centro aƩorno cui tuƩo ruota, bensì come individuo con aƫtudini e 
ambizioni proprie al pari di tuƫ gli altri. Quali percorsi e quali risorse è 
possibile aƫvare perché tuƩo ciò possa trovare concreta realizzazione?

Anche qui entra in gioco, con un ruolo tuƩ’altro che marginale, il contesto e 
il sostegno che questo può oīrire alla famiglia perché si possa parlare di 
progeƩualità e di futuro (un futuro di qualità nel rispeƩo delle speciĮcità di 
ciascuno). Se la maggior parte delle risorse familiari (economiche e 
personali) vengono uƟlizzate per rispondere alle necessità del familiare con 
disabilità, rimane uno spazio veramente ridoƩo a ciascuno per prendersi 
cura di sé stesso e ascoltare i propri bisogni e desideri, con conseguenze che 
possono rivelarsi catastroĮche, a livelli individuale e familiare. 

È indispensabile quindi che il contesto venga in aiuto, ancora una volta, 
laddove la famiglia non arriva da sola. 

“Quanto più il contesto saprà essere accogliente e generaƟvo, tanto più le 
possibilità sapranno essere realmente signiĮcaƟve.” (Friso, 2021).

Più nello speciĮco, quanto più il contesto sarà in grado di fornire sostegno, 
meƩendo in aƩo risorse aīerenƟ a molteplici ambiƟ (socio-sanitario, 
educaƟvo, economico, sociale) quanto più la famiglia si senƟrà alleggerita e 
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potrà, con maggiore serenità, pensare anche in prospeƫva futura senza che 
il futuro venga rappresentato solo ed esclusivamente dalla persona con 
disabilità e dal suo bisogno totalizzante di assistenza.

Il progeƩare il futuro è qualcosa che assume, per ovvi moƟvi, contenuƟ e 
sfumature diverse a seconda che si sia genitore o Įglio/fratello ma, in 
entrambi i casi, un contesto rassicurante e presente, dà la sensazione di non 
senƟrsi addosso tuƩo il peso di un futuro di assistenza, da cui è impossibile 
soƩrarsi, e la libertà (di cui si ha pieno diriƩo, senza doversene fare una 
colpa) di poter pensare alla realizzazione di sogni e obieƫvi personali.

Se è vero per la maggior parte dei genitori quanto deƩo in apertura di 
paragrafo, pensare al futuro vuol dire spesso, per una mamma o un papà, 
non pensare ad una dimensione individuale (o comunque non solo) bensì 
familiare, pensare al divenire dei propri Įgli. Sono loro il futuro per un 
genitore ed è su di loro che si proieƩa buona parte dei desideri e dei progeƫ 
di una madre ed un padre. Il faƩo di senƟrsi soli e sopraīaƫ dalla disabilità 
di un Įglio o, in alternaƟva, senƟrsi sostenuƟ a lungo termine nel progeƩo 
di vita della persona con disabilità anche dal contesto e senza dover contare 
solo sulle proprie risorse familiari, fa diīerenza e cambia decisamente i 
connotaƟ a quel pensiero sul divenire dei propri Įgli (tuƫ i Įgli) e sul futuro 
della propria famiglia. 

Quando una famiglia sente tuƩo su di sé il peso dell’accudimento di un 
familiare con disabilità, succede che:

• Un genitore porta metaforicamente con sé una zavorra che impedisce 
di poter accompagnare con serenità e libertà un Įglio (sibling) verso 
delle scelte personali rispondenƟ ad aƫtudini e desideri propri, di 
poter pensare senza sensi di colpa ad una propria carriera lavoraƟva, 
di poter sognare ad un futuro post-pensionamento in un luogo 
diverso da quello aƩuale magari da sempre desiderato, etc

• Un/a fratello/sorella porta con sé una zavorra che condiziona la 
costruzione del proprio futuro, che lo/la porta a vivere con angoscia 
domande Ɵpo “Dovrò occuparmi di mio fratello con disabilità in casa 
mia quando i miei genitori non ci saranno più?”, che gli/le fa avverƟre 
poca libertà di scegliere da sé del proprio futuro (studio, lavoro, 
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partner, luogo in cui vivere) perché l’accudimento del fratello/sorella 
sarà sempre una priorità.

Ma queste zavorre possono venir meno se si ha aƩorno una rete di 
supporto , faƩa da isƟtuzioni, società, contesƟ micro e macro, che 
accompagna e sosƟene (per tuƩa la vita e non solo in situazioni 
sporadiche) nel faƟcoso cammino di costruzione del progeƩo di vita di 
un Įglio e fratello con disabilità, una vita che, qualora lo si desiderasse, 
potrebbe sganciarsi concretamente dal nucleo familiare un giorno, senza 
che questo generi  sensi di colpa in un padre, in una madre, in un fratello 
o in una sorella, nulla togliendo in questo modo valore allo stesso 
progeƩo di vita.

È chiaro che pensare ad un futuro che non comporƟ a tuƫ i cosƟ una 
convivenza e un accudimento costante del proprio familiare con 
disabilità per tuƩa la sua vita, un futuro che lasci spazio anche a 
traieƩorie proprie individuali, è un percorso lento, complesso, in cui i 
ripensamenƟ vanno e vengono, in cui bisogna fare costantemente i conƟ 
con quel senso del dovere, quell’obbligo morale, quel senso di colpa, che 
vogliono un padre, una madre o un fratello come indiscuƟbili caregivers 
per tuƩa la vita, devoƟ e sempre presenƟ ai bisogni concreƟ e quoƟdiani 
che la disabilità comporta. È per questo moƟvo fondamentale che ogni 
individuo abbia aƩorno

“Una famiglia che supporta e che è disponibile a meƩere in campo risorse 
ed energie per progeƩare insieme un futuro che sia a misura, per quanto 
possibile, delle esigenze e delle aspeƩaƟve di tuƫ [i componenƟ].” 
(Dondi, 2018).
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CAPITOLO 2

UNA FAMIGLIA, TANTI VISSUTI

Quando una persona con disabilità viene al mondo, viene accolta, sì, in seno 
ad una famiglia, ma la parola “famiglia” è un riassunto di più vite che, 
parallelamente al percorso familiare, conƟnuano ad essere individuali e 
separate le une dalle altre. Essere “famiglia” signiĮca inevitabilmente 
conservare il proprio “IO” all’interno dell’incontro con altri “IO”, incontro 
che si rivela talvolta generaƟvo e arricchente, altre volte, invece, chiede 
rinunce al singolo per far spazio all’incontro con l’altro. Le caraƩerisƟche 
personali di ciascuno, gli evenƟ che la vita pone davanƟ e le modalità di 
risposta che ciascuno, individualmente e familiarmente, meƩe in aƩo, fanno 
da bilancia in questo gioco di incontro-crescita-arricchimento-rinuncia di cui 
ogni membro è protagonista all’interno della sua famiglia.

Questa dinamica di incontro-crescita-arricchimento-rinuncia, presente 
all’interno di tuƫ i sistemi familiari, si ampliĮca improvvisamente quando 
fa il suo ingresso la disabilità di un Įglio-fratello/sorella. Come abbiamo già 
ampiamente deƩo in precedenza, questo è un evento che, a diīerenza di 
qualsiasi altro evento della quoƟdianità e dei normali percorsi di vita, rischia 
di “sconquassare” gli equilibri familiari, sopraƩuƩo se ad accoglierla non c’è 
una base solida (a livello aīeƫvo, emoƟvo, relazionale) in partenza, perché 
tocca inevitabilmente la vita di tuƫ i familiari, padre, madre, fratelli, li 
chiama a rivedere il proprio ruolo, il proprio percorso di vita personale 
anche fuori dalla famiglia, il proprio tempo (sì, sembra banale ma diventa 
un risorsa preziosa quando si vive con una persona con disabilità!).
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“La stabilità familiare con un disabile in famiglia si conserva mediante la 
capacità di ogni membro di aīrontare e superare le diĸcoltà […] senza 
perdere il contaƩo con la realtà.” (Iorio, 2023).

È proprio il contaƩo con la realtà che, all’indomani dell’ingresso di una 
disabilità in famiglia, cambia i connotaƟ, sembra inizialmente non riuscire a 
combaciare con le richieste che la nuova sĮda pone. Ed ecco che, essere 
moglie/marito, lavoratore/studente, amico, sporƟvo, sognatore di progeƫ 
futuri, oltre che madre, padre o fratello, diventa improvvisamente 
complicato, quasi impossibile senza fare delle rinunce a scapito dei propri 
percorsi individuali.

“La vita degli adulƟ può essere rappresentata come una torta, faƩa di tante 
feƩe. È necessario non lasciarsi assorbire da una sola realtà, bensì 
mantenere i propri diversi ruoli – lavoraƟvo, sociale, relazionale (con gli 
amici), di moglie/ marito e/o di donna/ uomo-, perché altrimenƟ si rischia 
di condannarsi al disquilibrio.” (Sorpilli, 2023).

È chiaro che quanto appena deƩo richieda una mole di energie 
(psicologiche, emoƟve, Įsiche) non indiīerente al singolo e alla famiglia 
tuƩa: perché ciascuno possa conƟnuare a vivere la propria vita senza 
rinunciare a nessuno dei ruoli che ha scelto di ricoprire Įno a quel 
momento, è necessario che tuƫ i membri lo supporƟno, lo incoraggino, lo 
accompagnino, è necessario che nessuno senta solo su di sé il peso che la 
disabilità comporta a tuƫ i livelli della propria esistenza, è necessario che 
nessuno si senta schiacciato dal senso di colpa perché percepisce i propri 
“impegni personali” come un togliere tempo e risorse alla gesƟone della 
disabilità di un Įglio o fratello.

È vero, però, che a ciò si arriva dopo un cammino che può rivelarsi lungo e 
diĸcile. L’arrivo di una disabilità meƩe alla prova tuƫ, genitori e fratelli, 
perché nulla è più come prima. Ma 

“Col tempo si smeƩe di accanirsi a cercare risposte e soluzioni, di aīannarsi, 
di voler andare altrove. Non è rassegnazione, piuƩosto una forma di 
acceƩazione aƫva: si smeƩe di combaƩere ‘contro’. Si risparmiano energie 
e si pensa a combaƩere ‘per’.” (D’ Adamo, 2023).
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E allora, forse, senza nulla togliere al grande impegno personale e familiare 
che ciò comporta, può accadere che la propria esistenza, nelle sue 
molteplici sfacceƩature, venga percepita come degna di essere vissuta a 360 
gradi, pur rispondendo alle richieste che la disabilità comporta, ciascuno per 
il proprio ruolo familiare e secondo le proprie possibilità. Ed ecco, così, che 
la disabilità smeƩerebbe di essere il centro totalizzante della vita di tuƫ e, 
al suo posto, ci sarebbero tante vite, tante esistenze, ricche e tuƩe 
ugualmente preziose, meritevoli e rispeƩabili.

2.1 Il valore della mamma nella disabilità

“Prima della nascita di un bambino, la madre si prepara al lieto evento 
pensando e immaginando come sarà la vita a distanza di pochi mesi. […] Nel 
momento in cui viene alla luce il neonato c’è anche una nuova nascita, quella 
psicologica della mamma. […] Avere un Įglio rappresenta un’importante 
crisi evoluƟva, perché confrontarsi con la propria capacità procreaƟva vuol 
dire assumersi la responsabilità di prendersi cura di altri.” (Iorio, 2023).

C’è un prima e un dopo, rispeƩo alla nascita di un Įglio, sopraƩuƩo il primo: 
questo evento rappresenta sempre una roƩura neƩa tra ciò che una donna 
era prima e ciò che è chiamata a diventare dopo la nascita di un Įglio. Il faƩo 
di non essere più il centro della propria esistenza (declinato in due sensi: il 
bambino diventa il centro dell’esistenza della mamma e la mamma è il 
centro della vita del bambino) è una condizione completamente inedita con 
cui la madre deve necessariamente fare i conƟ, rimodulando ogni aspeƩo e 
momento della sua vita, a livello sia praƟco che emoƟvo-psicologico. E, per 
quanto la nascita di un Įglio sia l’evento più bello, più irripeƟbile, più 
prezioso nella vita di una donna, porta con sé un carico non sempre leggero 
da gesƟre:

“Alla spensieratezza e alla tranquillità si contrappongono stanchezza, 
preoccupazione per il futuro, maggiore maturità e consapevolezza. […] La 
leggerezza svanisce e arriva la pesantezza di un vissuto inaspeƩato e diĸcile 
da comprendere e gesƟre. […] I mutamenƟ avvengono per ‘cause di forza 
maggiore’ e non sono sempre facili da acceƩare”. (Sorpilli, 2023).
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E quando si diventa mamma di un Įglio con disabilità? Che avvenga alla 
nascita o in momenƟ successivi della vita, è certamente un faƩo che 
aggiunge (o toglie) qualcosa al carico emoƟvo e psicologico che già di per sé 
il diventare mamma comporta. Per la mamma vuol dire di certo una duplice 
responsabilità, verso un Įglio che richiede aƩenzioni parƟcolari che, 
sopraƩuƩo i primi anni, solo la mamma può garanƟre. 

Se per ogni Įglio la propria mamma è il primo oggeƩo d’amore, quell’amore 
che signiĮca vita, contaƩo, aīeƩo smisurato, reciproco riconoscimento, non 
è sempre (sopraƩuƩo verso un Įglio con disabilità) così facile e immediato 
incarnare e trasmeƩere questo amore, pulito, senza “se” e senza “ma”:

“Per Bion (1963), la madre svolge la funzione di ‘Contenuto/Contenitore’, 
assimila le emozioni smisurate del Įglio, quanƟtaƟvamente e 
qualitaƟvamente, senza farsi sopraīare dall’angoscia emoƟva, per poi 
resƟtuirgliele in modo sano, comprensibile e acceƩabile.” (Iorio, 2023).

Se l’inizio della maternità, in generale, richiede un tempo di adaƩamento, 
con un Įglio con disabilità questa fase può risultare più lunga e complessa, 
costantemente alla ricerca di un equilibrio, praƟco, mentale ed emoƟvo. 
Equilibrio tra la vita familiare, i bisogni di accudimento di un Įglio con 
disabilità e la propria vita di donna. È quello che Iorio (2023) chiama 
“accomodamento”, riferendosi a tuƩe le strategie messe in aƩo per far sì 
che tuƩo possa coesistere senza che tuƩo ciò sovrasƟ la sua persona, il suo 
benessere e quello di tuƩa la famiglia. 

È noto a tuƫ, mamme comprese, che in questo costante tentaƟvo di 
accomodamento, il benessere dei propri Įgli vada di pari passo col 
benessere di chi se ne prende cura (se la mamma è serena, il Įglio è sereno), 
convinƟ 

“della necessità di ricavarsi degli spazi per se stessi, per ‘ricaricarsi’ e non 
farsi risucchiare totalmente dal vorƟce della disabilità del proprio Įglio, 
senza senƟrsi in colpa per aver soƩraƩo un po’ di tempo alle cure”.  (Sorpilli, 
2023).

Eppure, se il tempo e le risorse non bastano a soddisfare tuƩo, è di certo 
dalla propria dimensione personale di donna che una mamma li soƩrae. 
Conciliare il ruolo di madre di Įglio con disabilità con quello di donna, 
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moglie, lavoratrice è un’impresa che spesso sfocia in un risultato comune a 
molte donne-mamme: 

“Non sono una donna, non sono più una donna, Ɵ direi. Una volta ci tenevo 
tanƟssimo, l’essere truccata, vesƟta decentemente, peƫnata. C’è un essere 
umano con tanto cuore, tanto amore, ma non sono io la persona principale” 
(Sorpilli, 2023).

Per la madre di un Įglio con disabilità è estremamente diĸcile deĮnirsi al di 
fuori dell’ambito genitoriale, separare la propria visione di sé come donna 
dal proprio ruolo materno, Įno ad arrivare talvolta a negare il proprio essere 
donna. Spesso, è un cammino di privazione di se stesse graduale: si rinuncia 
al proprio lavoro, a far carriera, ai propri hobby, svaghi, per meƩere al primo 
posto i bisogni del proprio Įglio, per giungere, in alcuni casi, a non 
riconoscersi più in altra dimensione diversa da quella di madre. L’aspeƩo più 
pesante di questa dinamica di auto-privazione è il rischio di non riconoscere 
più neanche il proprio diriƩo ad essere altro da “madre”, come se la 
disabilità del Įglio fosse percepita come una propria colpa da espiare. In 
molƟ casi, inoltre, le donne sono madri anche di altri Įgli “sani”, nei 
confronƟ dei quali si ha a volte paura di fare diīerenze, alimentando così un 
senso di colpa che rende tuƩo ancora più diĸcile. Quello che avviene è una 
sorta di 

“Processo di progressiva sosƟtuzione dell’idenƟtà. Non sono più io, sono “la 
mamma di Daria”. Anzi, sono ‘la mamma’ e basta.” (D’Adamo, 2023).

DeƩo ciò, va speciĮcato che esistono molteplici variabili nella vita praƟca, 
che inŇuiscono in varia misura su tuƩo quando deƩo sopra e sulla gesƟone 
praƟca ed emoƟva della disabilità del proprio Įglio. Secondo una ricerca 
(ZANOBINI, MERIONE, 2002), di cui in breve esporrò i punƟ salienƟ, ci sono 

“alcuni faƩori che caraƩerizzano la vita familiare che hanno più o meno 
implicazioni sulle percezioni di diĸcoltà, di rinunce e di preoccupazioni, 
nonché sull’uƟlizzo diversiĮcato delle strategie di coping da parte delle 
madri.” (Zanobini, Merione, 2002).

Elenchiamo alcuni di quesƟ faƩori:

• La gravità della disabilità;
• Presenza di contribuƟ economici;
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• Tempo dedicato alla cura e alla riabilitazione a casa;
• Tempo di autonomia del Įglio con disabilità;
• Contaƫ con altri bambini al di fuori del tempo scolasƟco e con 

gruppi/associazioni.

QuesƟ faƩori, in base alla misura, all’intensità con cui si presentano 
all’interno dello speciĮco sistema familiare, combinaƟ fra loro impaƩano 
inevitabilmente sulla qualità della vita della madre (e non solo) e sulla sua 
percezione delle diĸcoltà, desumibile dai seguenƟ indicatori:

• Frequenza delle rinunce;
• Diĸcoltà di cura;
• Preoccupazione per il futuro;
• Possibilità per i genitori di far visita agli amici;
• Tempo dedicato allo svago senza Įgli;
• Frequenza delle vacanze familiari.

Anche tuƩo l’insieme di strategie cogniƟve e comportamentali messe in aƩo 
dalla madre per gesƟre lo stress che la disabilità del Įglio comporta (coping) 
è fortemente inŇuenzato e determinato dai suddeƫ faƩori caraƩerizzanƟ la 
vita familiare. È, allora, possibile riscontrare, con varia intensità e/o 
compresenza: 

• Strategie orientate alla pianiĮcazione di sistemi di risoluzione dei 
problemi (meno riscontrate tra le madri che dichiarano tempi di cura 
maggiore, che tolgono tempo ed energie);

• Strategie di distanziamento (più riscontrate tra le madri che 
dichiarano tempi di autonomia del Įglio molto brevi: in situazioni 
diĸcili: riuscire ogni tanto a prendere le distanze dal problema, è 
funzionale al benessere individuale);

• Strategie di autocontrollo (riscontrata maggiormente tra le madri i cui 
Įgli frequentano gruppi di coetanei) o fuga dal problema;

• Strategie orientate alla rivalutazione posiƟva della situazione 
(maggiormente riscontrata tra le madri che svolgono o partecipano 
ad aƫvità di riabilitazione a casa, valutate in modo più posiƟvo);

Pur rimanendo la madre il centro della vita del proprio Įglio e viceversa 
(sopraƩuƩo nei primi anni), la ricerca menzionata mostra quanto la sua 
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esistenza sia il risultato di una compenetrazione di molƟ tasselli, che 
possono più o meno incastrarsi e determinare il grado felicità di una madre. 
Come ribadito più volte nel corso di questo elaborato, l’equazione 
disabilità=soīerenza non è una strada inevitabile, per quanto 
inevitabilmente tortuosa e costellata di intoppi e rinunce sia l’esistenza di 
queste madri. Ancora una volta, il contesto (a 360 gradi, dal parente, vicino 
di casa, alle isƟtuzioni, ai modelli culturali)) può essere faƩore di 
cambiamento e rinascita, perché una madre non si senta sola a dover 
portare il peso e non consideri la sua vita di serie B rispeƩo a quella, pur 
preziosa e sacrosanta, del Įglio.

“Trasformare l’evento criƟco della disabilità di un Įglio, realmente 
destruƩurante, in un propulsore di ricerca personale […] signiĮca dar vita ad 
un progeƩo di esistenza, integrando le ombre degli ostacoli con le luci della 
semplicità, l’angoscia con l’energia, la fragilità con il bene. L’aspeƩo più 
rilevante è la potenzialità trasformaƟva di una mamma.” (Iorio, 2023).

Ma, nel fare questo piccolo miracolo ogni giorno, nessuna madre merita di 
camminare da sola.

2.2 La costruzione di una nuova paternità

“Chi sono, oggi, i padri delle persone con disabilità? Quali compiƟ 
caraƩerizzano la loro quoƟdianità? Come si stanno evolvendo le funzioni 
parentali nei contesƟ caraƩerizzaƟ dalla disabilità di un Įglio? Quali paure, 
desideri e aspeƩaƟve generano le situazioni di disabilità? Di quali potenziali 
educaƟvi sono portatori i padri?” (Cinoƫ, 2016).

A diīerenza della Įgura della madre che, nonostante i mutamenƟ epocali, 
è sempre stata portatrice di un nucleo pressoché immutato di prerogaƟve e 
aspeƩaƟve familiari e sociali, la Įgura del padre è stata oggeƩo di numerosi 
cambiamenƟ, legaƟ al ruolo riconosciuto all’uomo-padre dalla società e dal 
contesto storico. Uomo-lavoratore, uomo-marito, uomo-padre: tuƩe 
dimensioni che, nel corso della storia, hanno risenƟto fortemente dei 
mutamenƟ storici e culturali. In questa sede, vogliamo chiaramente 
soīermarci sulla dimensione di uomo-padre, con aƩenzione speciĮca alle 
situazioni in cui è presente un Įglio con disabilità.
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La leƩeratura dimostra come l’aƩenzione alla Įgura del padre di un Įglio 
con disabilità sia relaƟvamente recente: per molto tempo, l’oggeƩo di 
studio principale, se non l’unico, è stata la madre, vista come il caregiver 
principale, secondo una tendenza molto diīusa evidentemente viziata da 
un notevole pregiudizio. A tal punto da considerare meno importanƟ i danni 
dell’assenza paterna rispeƩo a quelli causaƟ dall’assenza materna (BOWLBY, 
1969). Questa tendenza a considerare i padri meno delle madri sembra 
viziare anche i servizi socio-educaƟvi (Cinoƫ, 2016), con la conseguenza di 
padri decisamente meno presenƟ delle madri, che tesƟmonia non tanto una 
carenza paterna quanto un vizio dei servizi a ritenere ancora che 
l’educazione, sopraƩuƩo dei piccoli, sia prevalentemente prerogaƟva della 
madre.

Qual è l’impaƩo che tuƩo ciò ha sul padre? Fino a qualche decennio fa, 
essendo riconosciuto al padre un ruolo ben deĮnito socialmente e 
culturalmente, che lo voleva lavoratore e capofamiglia, tuƫ ruoli che 
esulavano dai compiƟ educaƟvi quoƟdiani (se non quando era chiamato ad 
esercitare la sua autorità), questa tendenza a non considerarlo al pari della 
madre nel ruolo educaƟvo verso i Įgli era quasi una naturale conseguenza 
di quanto appena deƩo, che non suscitava senƟmenƟ di disagio o 
disapprovazione nel padre “non considerato”. Ma oggi, che i ruoli e i compiƟ 
aƩribuiƟ a padre e madre non sono più così neƫ e diīerenziaƟ, succede 
che un padre, il cui ruolo educaƟvo non viene ancora ben riconosciuto, o 
comunque non con dei connotaƟ chiari e riconoscibili, possa senƟrsi 
disorientato e privo di una sua idenƟtà di padre:

“La transizione alla paternità necessita sempre di un riconoscimento: non è 
soltanto il padre che deve riconoscere il Įglio ma anche il Įglio che deve 
riconoscere il padre. L’appartenenza ha sempre a che vedere con la 
reciprocità.” (Cinoƫ, 2016).

Questa necessità del padre di riconoscimento da parte del Įglio, ma anche 
della famiglia e della società, può risultare più forte e più diĸcile da 
soddisfare se il Įglio ha una disabilità, tale da non facilitare il padre a 
diventare e senƟrsi tale.

Mentre la madre, tradizionalmente, si riconosce e veste quasi 
automaƟcamente i compiƟ di cura, non è così per il padre. SopraƩuƩo in 
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situazioni di disabilità, sembra diīondersi il modello del cosiddeƩo “nuovo 
padre”, deĮnito da alcuni come il “padre materno” (Cinoƫ, 2016), quel 
padre che partecipa aƫvamente accanto alla madre alle azioni di cura e 
accudimento, svolte un tempo solo dalla madre. 

Questo è un bene? Lo si può considerare un cambiamento posiƟvo del 
nostro tempo? Certamente ha dei risvolƟ posiƟvi, sugli equilibri familiari e 
sui legami aīeƫvi coi Įgli, ma

“Questa enfasi, talvolta eccessiva, sulle funzioni di cura che ricopre il nuovo 
padre, oscura il faƩo che il tempo nel quale sƟamo vivendo è sempre più il 
tempo dell’evaporazione paterna, che si raccorda all’evaporazione 
educaƟva, generale, degli adulƟ, che […] con un Įglio con disabilità ha 
tonalità molto più marcate.” (Cinoƫ, 2013).

Benché quello del padre di un Įglio con disabilità sia uno dei temi meno 
indagaƟ nell’area della disabilità, avvalorando il mito del “l’assenza paterna” 
nell’educazione del Įglio, è innegabile quanto, invece, l’esercizio di un ruolo 
educaƟvo-normaƟvo responsabile nelle vite dei Įgli porƟ dei beneĮci 
profondi e durevoli. Eppure, le ricerche dimostrano come, nonostante i 
profondi cambiamenƟ epocali che hanno avuto notevoli ripercussioni anche 
sul tessuto familiare, i padri di un Įglio con disabilità apparirebbero ancora 
molto fragili e vulnerabili socialmente.

Ritengo uƟle fare un’altra precisazione circa i compiƟ del padre all’interno 
dei sistemi familiari. Talvolta, l’assenza di futuro e progeƩualità (alcune volte 
solo apparenƟ), che si avverte molto forte in presenza di un Įglio con 
disabilità, può generare una crisi nel padre, che vede così sfumare i contorni 
del suo ruolo: quale sarà il suo posto, se non può immaginare e progeƩare 
un futuro “normale” col proprio Įglio, faƩo di “normali” aƫvità ed 
esperienze che tuƫ i padri fanno coi propri Įgli?

“la disabilità spezza la paternità […] E’ una sĮda non dissolversi nei compiƟ 
di cura. Sapevo che quei compiƟ di cura non erano a termine, e non lo sono 
ancora, che dovrò trascinarmeli per il resto della vita. Ma non potevo essere 
solo questo, mi sarei perso, smarrito, sĮlacciato in un senso di inadeguatezza 
irrimediabile (Salomone, 2011).
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Il “ripiegarsi” sulla dimensione delle cure e dell’accudimento, certamente 
preziosa e degna di rispeƩo, non trovando altre strade (come quella dell’ 
autoprogeƩualità paterna) aƩraverso le quali riconoscersi come padre, può 
generare in lui (non sempre!) un profondo senso di disagio e inadeguatezza: 
nell’impossibilità di rivesƟre un ruolo tuƩo proprio, può senƟrsi obbligato 
ad accontentarsi di essere “aiutante” della madre nello svolgimento delle 
mansioni di cura, che proieƩano in una “dimensione educaƟva, emoƟvo-
relazionale e temporale appiaƫta in un eterno presente” (Cinoƫ, 2016).

Ma, come ho più volte soƩolineato, la presenza di una disabilità in famiglia, 
obbliga spesso a reinventarsi e, nel far questo, porta la persona (madre, 
padre, fratello) a scoprirsi come mai si era immaginata, portatrice di 
potenzialità inedite, mai esplorate e messe in praƟca. Così, l’impossibilità di 
progeƩare un futuro faƩo di lunghi viaggi col proprio Įglio, lanci dal 
paracadute, montagne da scalare insieme, può cedere il posto ad un’altra 
prospeƫva e, anche quell’ “eterno presente” può non essere così 
insopportabile da gesƟre, può non essere così “sempre uguale” e 
demoƟvante come inizialmente appare. Anzi, può diventare anch’esso un 
tempo dinamico, di costruzione, di obieƫvi:

“il compito di portarƟ nel mondo, in questo mondo, insegnandoƟ ad 
incontrarlo. Non costruirtene uno tuƩo per noi e viverci felici Įno alla 
morte”. (Salomone, 2011).

Visto in quest’oƫca, il compito di un padre può divenire, allora, ancor più 
impegnaƟvo e signiĮcaƟvo di quanto non sia quel “progeƩare il futuro col 
proprio Įglio”, forse sognato da tuƫ i padri. Incanalare le proprie energie, il 
proprio tempo, le proprie emozioni di padre verso

 “la costruzione, con il Įglio, di un progeƩo di vita che promuove l’autonomia 
e l’autodeterminazione personali, sollecitando […] i desideri dei Įgli e le loro 
aspirazioni, aƩraverso una spinta educaƟva emancipaƟva.” (VisenƟn, 
2020).

Se ci si pone in questa prospeƫva, anche quelle cure, quell’accudimento, 
che altrimenƟ proieƩerebbero un padre in quell’ “eterno presente” sempre 
uguale e demoƟvante, assumono un altro sapore e signiĮcato: se da un 
parte creano vicinanza, danno al Įglio l’occasione di sperimentare l’amore 
incondizionato di un genitore, lo raīorzano e gli danno pian piano quella 
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certezza di un porto sicuro, dall’altra gli daranno quella serenità necessaria 
da consenƟrgli un distaccamento fruƩuoso, emoƟvo prima, Įsico poi 
(quando i genitori potrebbero non esserci più o non essere più in grado di 
prendersi cura di lui).

Questa considerazione apre, però, un’altra quesƟone, già traƩata ma mai 
superŇua da ritraƩare. Gran parte della leƩeratura sui padri di Įgli disabili 
evidenzia il faƩo che ci siano delle costanƟ (o quasi) nel vissuto emoƟvo, 
psicologico, personale dei padri di Įgli con disabilità. Il trauma iniziale, il 
travaglio interno alla ricerca di un perché, l’accanimento, la paura di un 
futuro di cui non si conoscono minimamente le coordinate, la frustrazione 
per non poter cambiare e migliorare le cose, la rabbia per la mancanza di 
aiuƟ adeguaƟ e suĸcienƟ, la rassegnazione, il senso di disagio per un ruolo 
di padre poco chiaro e valorizzato.

“Cara Olga, non avevamo mai pensato che potessi non essere normale. No, 
non pensavamo potessimo avere una Įglia come te” (Espinas, 1994, Cit. In 
Zanobini, Freggiaro, 2002);

“Scoprimmo la sua infermità a poco a poco e ci accanimmo a considerare 
nostra Įglia handicappata come uguale agli altri Įgli.” (Hourdin, 1985, Cit. 
in Zanobini, Freggiaro, 2002);

“Dopo la morte di mia moglie […] brancolavo, commeƩevo parecchi errori 
nel dirigere la sua vita; non ero abbastanza deciso né completamente 
disinteressato.” (Hourdin, 1985, cit. in Zanobini, Freggiaro, 2002);

Queste tesƟmonianze, insieme a tante altre, danno prova di un faƩo: anche 
i padri, come tuƫ i componenƟ del nucleo familiare, necessitano di 
sostegno, tale da oīrire gli strumenƟ indispensabili per padroneggiare tuƩo 
quel vissuto emoƟvo iniziale senza farsi sopraīare e annullare, per poi 
costruire le proprie capacità genitoriali con sicurezza. Nello speciĮco di 
queste ulƟme con riferimento al padre, un supporto competente, 
personalizzato e non giudicante, sarebbe uƟle a rinforzare quella 

“funzione paterno-normaƟva ed eƟca […] ossia quelle modalità educaƟve 
che promuovono la crescita, l’autonomia e l’erranza dei Įgli, aƩraverso 
l’esperienza del limite, delle regole.” (Cinoƫ, 2015, cit. in VisenƟn, 2020).



42

Dunque, come per le madri, nessun padre merita di esser lasciato da solo in 
questo percorso, tanto ediĮcante quanto complesso, del divenire “padre di 
un Įglio con disabilità”.

2.3 Non solo genitori: custodire la relazione di coppia

Chi vive o ha vissuto una relazione di coppia, sa bene quanto il passaggio da 
uno a due non sia sempre una passeggiata, la convivenza con una persona 
che si sceglie come proprio/a compagno/a di vita può certamente essere un 
arricchimento, una crescita, un riscoprirsi persona nuova, ma comporta 
anche delle negoziazioni, delle rinunce, un incontro tra punƟ di vista 
diīerenƟ che, nel suo divenire, non sempre è semplice e paciĮco. 

Quando successivamente la coppia, per caso o per scelta, si trova ad 
intraprendere un percorso genitoriale, un altro piccolo tsunami aƩraversa 
le vite di ciascuno e gli equilibri di coppia si alterano.

Non esiste un manuale assoluto del buon genitore e nessuno nasce tale. Si 
impara ad esserlo e lo si fa per prove ed errori, non sempre in linea e in 
accordo con l’altro genitore, ancor prima proprio partner.

Di certo, il periodo precedente alla nascita è prevalentemente caraƩerizzato 
da un clima gioioso, aspeƩaƟve e desideri, si sogna quel bambino 
immaginario che il proprio cuore e la propria mente vorrebbero si 
materializzasse alla nascita. Un momento magico, insomma, per la coppia.

Ma cosa accade quando nasce un Įglio con disabilità? La disabilità colpisce 
quella 

“dinamica espansiva e gioiosa, generaƟva e la ( la coppia) rende 
impreparata alla dimensione del luƩo e della perdita delle aspeƩaƟve. È 
un’esperienza dolorosa che meƩe i padri e le madri (ma anche i fratelli e le 
sorelle) in una situazione di forte vulnerabilità, portandoli a vivere una 
profonda trasformazione idenƟtaria in tuƩe le sfere della vita (personale, di 
coppia, genitoriale e sociale).” (Cinoƫ, 2016).

La preoccupazione, l’angoscia, la frustrazione, il senso di impotenza e il caos 
mentale travolgono la coppia dei genitori e il forte stress a cui viene 
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soƩoposta può esporla con buona probabilità al pericolo di una crisi 
coniugale.

“L’isolamento, la diĸcoltà nell’essere sostenuƟ e compresi dai propri 
familiari, l’assenza di Įgure con cui condividere il carico di responsabilità e 
l’insosƟtuibilità nelle relazioni di assistenza, sono faƩori che contribuiscono, 
talvolta in modo determinante, a generare un’idenƟtà della coppia 
genitoriale che si idenƟĮca con la cura del bambino.” (Serra, 2011).

Si delinea da subito la faƟca di conƟnuare a riconoscersi come coppia, faƩa 
da un uomo e una donna legaƟ da un senƟmento costantemente da 
alimentare, per lasciare il posto a “i genitori di”. Diventa estremamente 
diĸcile descriversi al di fuori dell’ambito della genitorialità per chi ha un 
Įglio con disabilità, convinƟ che il Įglio non possa far nulla senza il loro aiuto 
e che ogni momento strappato alle cure del proprio Įglio e dedicato solo 
alla coppia sia quasi una colpa, un momento di egoismo. Ma a togliere linfa 
vitale alla coppia è anche altro:

“Nelle narrazioni di alcune mamme è uscito il tema della diīerenza tra padre 
e madre nelle modalità di aīrontare le situazioni. Diīerenza che, se a volte 
può rivelarsi una risorsa per la coppia, altre volte può creare qualche 
diĸcoltà, sopraƩuƩo nel momento in cui è necessario fare delle scelte e si 
hanno visioni diverse”. (Sorpilli, 2023).

In un momento già di estrema faƟca Įsica, emoƟva e psicologica, anche la 
mancanza di visioni e opinioni univoche (che in situazioni e momenƟ più 
sereni potrebbe essere vissuta anche come un arricchimento), può 
innescare tensioni e alzare muri che esasperano ulteriormente la vita di 
coppia.

Ritorna ancora, prepotente, un tema già toccato molte volte nel corso di 
questo elaborato: l’importanza di aver cura non solo della persona con 
disabilità ma anche della famiglia e, non meno importante, della coppia. In 
un momento in cui madre e padre sembrano aver perso le coordinate della 
propria vita perché travolƟ da un evento Įno ad allora sconosciuto e di una 
portata eccedente le proprie capacità aƩuali, quest’uomo e questa donna 
hanno bisogno, tanto quanto il Įglio, di una mano terza che li tenga uniƟ, 
che insegni loro a farlo da soli e che farlo non vuol dire soƩrarre qualcosa ai 
bisogni del proprio Įglio bensì resƟtuirgli dei genitori più forƟ.
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“Avere a disposizione uno spazio che funga da contenitore delle diĸcoltà 
aiuta ad aīrontare meglio tuƫ gli ostacoli del quoƟdiano.” (Sorpilli, 2023).

Lo spazio suddeƩo può assumere molteplici connotaƟ: un percorso di 
sostegno psicologico, un gruppo di auto-mutuo aiuto, speciĮci per coppie di 
genitori di Įgli con disabilità in diĸcoltà., etc. Ma può essere anche lo spazio 
dedicato a momenƟ leggeri, da trascorrere da soli o con amici, con la 
certezza che non sia una colpa aĸdare le cure del proprio familiare ad altri 
per qualche ora o qualche giorno.

“TuƩo ciò aiuta a recuperare la propria immagine di donna/uomo, a 
preservare lo spazio della coppia e a non senƟrsi -come individui e come 
coppia- vuoƟ e senza idenƟtà, se non quella di padre e madre.” (Sorpilli, 
2023).

Nella coppia, inoltre, accanto al bisogno di ritrovarsi e recuperare 
quell’immagine di uomo e donna, prima che di madre e padre, c’è anche un 
bisogno altreƩanto forte di essere riconosciuƟ all’esterno come “genitori” e 
non sempre e solo di “genitori di Įgli con disabilità”. C’è un bisogno grande 
di normalità (Caldin, 2008, cit. in Caldin, 2011), di essere fuori casa guardaƟ 
e approcciaƟ non come appartenenƟ ad una categoria a parte, sfortunata, 
bisognosa di aiuto e pietà, bensì come una qualunque coppia di genitori, 
con le stesse diĸcoltà e le stesse richieste di una qualunque coppia di 
genitori. C’è una vita, dentro le mura domesƟche, già talmente complessa e 
impegnaƟva da ricordare tuƫ i giorni a quei genitori quanto la propria 
esistenza sia tuƩ’altro che “normale” e far perdere quasi la percezione di 
cosa signiĮchi vivere una vita “normale”. Diventa allora vitale, per 
mantenere un Įlo di collegamento con la “normalità” e non convincersi 
inconsapevolmente che l’esistenza sia solo tuƩo quello che si respira in casa, 
essere guardaƟ, accolƟ e consideraƟ come una qualunque coppia di 
genitori, non appena si chiude la porta di casa e ci si aīaccia al mondo 
esterno.

Il preservare la coppia ancora prima dell’essere genitore, trovare quegli 
spazi, quelle risorse, quella complicità necessari per non smeƩere mai di 
senƟrsi uomo e donna legaƟ da un senƟmento ancor prima di senƟrsi madre 
e padre, è funzionale anche a vivere con la giusta distanza, col giusto 
equilibrio il rapporto con la disabilità del proprio Įglio. Nella maggior parte 
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dei casi, infaƫ, la madre è assorbita completamente (Įsicamente e 
psicologicamente) dalle problemaƟche derivanƟ dalla disabilità del Įglio, al 
punto da rischiare di vivere la propria vita quasi in maniera simbioƟca (e 
disfunzionale) con la sua. La presenza sempre viva di un padre e, di 
conseguenza, di un legame di coppia sempre forte, anche nei momenƟ di 
maggiore diĸcoltà, 

“conƟene in rischio di un eccessivo invischiamento che può portare alla 
perdita dei conĮni parentali (ma madre ‘onnipresente’) e della reciprocità 
della stessa relazione educaƟva.” (Cinoƫ, 2016).

Inoltre,

“ammeƩe anche una giusta e possibile relazione senƟmentale tra uomo e 
donna: quest’ulƟma può fare, in questo modo, l’esperienza di non vivere 
unicamente in funzione dell’amore, della cura e dell’accudimento per il Įglio, 
ma può integrarlo con altre esperienza amorose (quella di coppia), 
rinnovandole conƟnuamente.” (Cinoƫ, 2016).

La leƩeratura e le tesƟmonianze raccolte dimostrano quanto sia 
estremamente diĸcoltoso, nella quoƟdianità di una “famiglia con disabilità” 
tradurre in faƫ reali tuƩo questo. Se le energie che un padre o una madre 
hanno a disposizione risultano insuĸcienƟ a soddisfare ogni aspeƩo della 
propria vita, è proprio dal rapporto di coppia che vengono meno, perché 
secondario rispeƩo a tuƩo il resto. Accade così che, giorno dopo giorno, la 
coppia rischia pian piano di sgretolarsi, perché non si hanno forze suĸcienƟ 
per tenere insieme tuƫ i pezzi da soli. 

Oppure, qualche volta, può accadere che proprio la coppia si riveli quel 
salvagente capace di tenere a galla in mezzo a quel mare impetuoso che può 
rivelarsi la vita del genitore di un Įglio con disabilità:

“Spesso la malaƫa separa, allontana, distrugge. Qualche volta, invece, 
genera, allaccia, molƟplica l’amore. […] Un tempo di pace non lo abbiamo 
conosciuto mai. Ogni volta abbiamo reagito dicendoci ‘Aīronteremo anche 
questa’. E puntualmente abbiamo abbandonato sui divani le sagome delle 
nostre solitudini per rinserrarci nell’armatura di un abbraccio che ci avrebbe 
reso invincibili.” (D’Adamo, 2023).
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2.4 La relazione fraterna: nuove alleanze, nuove responsabilità

Negli ulƟmi anni, la leƩeratura sulla disabilità si è molto arricchita di 
contribuƟ che aīrontano il tema dei cosiddeƫ “siblings” (dall’inglese, 
fratelli e sorelle). Da cosa nasce questo interesse? Perché, in tempi recenƟ, 
si è voluto dar voce a fratelli e sorelle di persone con disabilità, in passato 
poco consideraƟ? Quale contributo apportano, rispeƩo a quanto già non sia 
noto, alle conoscenze relaƟve al mondo della disabilità? 

Certamente, lo sguardo dei siblings sulla disabilità ha dei contorni e delle 
sfumature diīerenƟ rispeƩo allo sguardo di una madre e un padre. Dunque, 
occuparsi di loro vuol dire valorizzare tuƩe le prospeƫve e le potenzialità 
che maturano all’interno di una “famiglia con disabilità”, anche quelle 
nascoste o addiriƩura represse. AbituaƟ (talvolta, ahimè, anche obbligaƟ) a 
concentrare le aƩenzioni sul fratello o sorella con disabilità, sul “problema”, 
sulle cure che questo richiede, allargare lo sguardo ai siblings vuol dire 
anche aprire gli occhi su una risorsa che può rivelarsi davvero preziosa e 
insosƟtuibile per genitori e fratelli con disabilità, ma anche portare i genitori 
stessi alla comprensione, a volte deĮcitaria, dell’universo di quel 
“normodotato”, spesso cresciuto nell’ombra e senza troppe pretese.

Certamente, come per una madre e un padre, non è possibile sƟlare un 
elenco di caraƩerisƟche riscontrabili in tuƫ i siblings, parliamo di persone 
e, in quanto tali, uniche e irripeƟbili, ma possiamo aīermare con certezza 
che crescere accanto ad un fratello o sorella con disabilità permeƩe di 
sviluppare certe aƫtudini e sguardi sul mondo che, in mancanza di questa 
esperienza, non si avrebbe la possibilità di far propri. La disabilità segna, 
forgia, chi la porta e chi vi si relaziona ogni giorno della propria esistenza.

“Vogliamo evitare l’ipocrisia di deĮnire la condizione di sibling solo ed 
esclusivamente qualcosa di posiƟvo e uƟle, che sviluppa competenze e 
sensibilità fuori dal comune. MolƟ siblings […] hanno costruito la propria vita 
a prezzo di grandi faƟche emoƟve e relazionali […] che in alcuni casi hanno 
lasciato solchi profondi di soīerenza e diĸcoltà psicologica e sociale.” 
(Dondi,2018).

Nell’umile tentaƟvo di dare un piccolo assaggio di quel che può essere il 
vissuto di un fratello o sorella di persona con disabilità, mi preme parƟre da 
una precisazione, un conceƩo talvolta non considerato: c’è diīerenza tra il 



47

modo di percepire e vivere la disabilità di un genitore e quello di un fratello. 
Il genitore, nel momento in cui la disabilità impaƩa sulla sua vita, è già una 
persona adulta, formata, con spalle “driƩe e larghe”; i fratelli, invece, nella 
maggior parte dei casi, crescono e percorrono il proprio cammino di 
costruzione della persona confrontandosi conƟnuamente con la disabilità 
dell’altro, in un contesto soƩoposto, con molta probabilità, ad uno stress 
costante. E questa sĮda, certamente non voluta e cercata, può risultare più 
o meno pesante da reggere a seconda delle fasi della vita.

A seconda delle fasi della vita, appunto, sono poi ravvisabili alcune precise 
sĮde che nei vari momenƟ della crescita, dall’infanzia all’età adulta, sono 
comuni alla maggioranza dei siblings (Dondi, 2018):

• Infanzia ed emozioni: in una fase della vita in cui la conoscenza del 
mondo e le risposte dal mondo passano prevalentemente dal canale 
delle emozioni (essendo ancora quello cogniƟvo in fase di 
maturazione), sono proprio queste, le emozioni, ad essere 
maggiormente sƟmolate ed uƟlizzate dal bambino come linguaggio 
universale per reagire e rispondere alle sĮde che la disabilità pone nel 
quoƟdiano. A diīerenza dell’adulto, il bambino non ha ancora una 
piena padronanza delle proprie emozioni, quindi, esternandole in 
modo isƟnƟvo e spontaneo si relaziona con le persone e col contesto, 
imparando col tempo a disƟnguere l’emozione dal comportamento. 
La gelosia e l’invidia nei confronƟ di un fratello costantemente 
ricoperto di aƩenzioni; la rabbia perché il fratello non viene mai 
rimproverato per i torƟ agiƟ (“perché non lo fa apposta!”, “perché 
non capisce!”) a diīerenza sua; il senso di colpa per il faƩo di provare 
emozioni negaƟve nei confronƟ del fratello o della sorella con 
disabilità; la tristezza e il senso di abbandono e invisibilità, dovuto al 
faƩo di essere spesso considerato/a il/la Įglio/a che riesce a cavarsela 
da solo/a. Queste e molte altre sono emozioni facilmente riscontrabili 
in un sibling bambino, ancor prima di imparare che non esistono 
emozioni caƫve (che generano il senso di colpa) ed emozioni buone, 
ma che bisogna solo imparare a gesƟrle, ad esprimerle in modo tale 
da renderle un punto di forza e non un elemento di debolezza.

• Adolescenza, costruzione di un’idenƟtà e il sogno di un futuro: è, 
forse, per antonomasia, il periodo dell’esistenza più cruciale, un 
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periodo in cui lo sguardo è già teso al futuro con un desiderio maƩo 
di trovare il proprio posto del mondo, ma coi piedi ancora ben piantaƟ 
su un presente impregnato di contraddizioni, assoluƟ, sete di 
autonomia ma ancora tanto bisogno di adulƟ che insegnino a vivere 
e destreggiarsi nel mondo. Per i siblings, questa fase della vita riserva 
qualche sĮda aggiunƟva da aīrontare, oltre a quelle Ɵpiche che, 
ahimè, sono riservate a tuƫ gli adolescenƟ. Quel desiderio di 
autonomia, quel sogno ad occhi aperƟ di un futuro lontano da casa 
faƩo di esperienze nuove, quei dubbi e quelle incertezze circa il 
proprio posto nel mondo, spesso non possono meƩere le ali e 
staccarsi dal contesto nel quale si vive. Spesso, tuƩe queste tessere 
del puzzle sono inevitabilmente legate alla realtà familiare e alla 
disabilità del proprio fratello o della propria sorella e, dunque,

“le prospeƫve future comprendono sia le aspeƩaƟve personali, sia una serie 
di elemenƟ riguardanƟ la relazione fraterna, l’accudimento e i modelli 
familiari/genitoriali. La maggior parte dei siblings inserisce nei propri piani 
la variabile ‘fratello con disabilità’.” (Dondi, 2018).

Il come si aīrontano queste sĮde non è univoco e ogni sibling meƩe 
in aƩo le risposte che più rispondono alla sua persona: chi, da subito, 
si comporta da “piccolo adulto”, considerando il proprio fratello con 
disabilità una parte indissolubile della propria esistenza e, per questo, 
si proieƩa in un futuro accanto al fratello o sorella; e chi incarna quel 
“Įnto egoismo” (che nasconde, però, una centrifuga di emozioni e 
senƟmenƟ verso l’altro), Ɵpico dell’adolescenza, in cui la frase 
“Questa è la mia vita!” è quasi un mantra Įno all’età adulta. 
Molte emozioni, staƟ d’animo, senƟmenƟ, animano poi questa fase 
della vita, in cui tuƩo sembra ampliĮcato e vissuto con un’intensità 
mille volte più forte che in qualunque altra fase: il senso di giusƟzia, 
nei confronƟ di un mondo che (a parƟre dalla scuola, dal gruppo di 
amici, dagli sguardi e dai comportamenƟ della società) talvolta 
calpesta la dignità e il rispeƩo del fratello agli occhi dei siblings; 
l’imbarazzo o la vergogna per un fratello che non è quello che gli altri 
si aspeƩavano e che ci si sente in dovere di giusƟĮcare e tutelare; la 
rabbia per non poter godere, ogni volta che si vuole, di spazi, tempi e 
aƩenzioni, spesso “rubaƟ” dal fratello con disabilità.



49

Come per l’infanzia, anche per l’adolescenza occorre soƩolineare 
l’importanza fondamentale, per i genitori, di trovare un modo per 
sostenere quesƟ Įgli, per quanto sfuggenƟ e indecifrabili vogliano 
apparire, perché è proprio in questa fase che prende forma la loro 
idenƟtà.

• Età adulta, responsabilità e caregiving: dopo aver generalmente 
vissuto una vita accanto ad un fratello o una sorella con disabilità,

“E’ piuƩosto raro che un sibling sia in grado di progeƩare il suo mondo da 
adulto completamente a prescindere da quella che sarà, anche in termini di 
accudimento, la propria relazione con il fratello con disabilità.” (Dondi, 
2018).

Certamente, il modo in cui i genitori accompagnano i siblings ad 
approcciarsi, nel corso di tuƩa la vita, alla disabilità del proprio 
fratello (in termini di richieste, aƩenzioni, rinunce,etc) può 
determinare il Ɵpo di strada che il sibling adulto deciderà di 
percorrere e le scelte che lo accompagneranno nei confronƟ del 
proprio fratello. Ma la maggior parte di loro, prima o poi, giunge ad 
assumersi un ruolo nella presa in carico del fratello, non senza 
meƩere in campo un notevole bagaglio di risorse ed energie praƟche 
ma anche emoƟve e mentali. Che si decida o meno di prendersi cura 
in prima persona del fratello con disabilità, questa decisione impaƩa 
notevolmente su molteplici sfere della vita di un sibling adulto: il 
percorso lavoraƟvo, che può essere inŇuenzato da parƟcolari 
aƫtudini sviluppate nel corso di una vita accanto alla disabilità o da 
necessità praƟche legate a bisogni e richieste del fratello o della 
sorella; scelta del luogo in cui vivere, non solo nel caso in cui si sia il 
principale caregiver ma anche nell’ipotesi in cui il fratello viva ancora 
coi genitori o presso una struƩura terza; la scelta di un/a compagno/a 
di vita, dal momento che la maggior parte dei siblings non si 
accontenta, giustamente, di una persona che risponda ai suoi 
parametri da individuo (interessi comuni, aƩrazione Įsica, caraƩere 
compaƟbile col proprio) ma “esige” di avere accanto una persona che 
sia riguardevole e rispeƩosa verso il fratello e la sua disabilità, in 
qualunque circostanza della vita che trascorreranno insieme. In 
sostanza, nel momento di progeƩazione del proprio futuro, un sibling 
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si trova davanƟ a molte più variabili da gesƟre, che inevitabilmente 
vincolano le sue scelte, generando per questo senƟmenƟ e staƟ 
d’animo che possono rivelarsi vari, molteplici e non semplici da 
gesƟre.
La leƩeratura prodoƩa sul tema dei siblings ha messo in luce che 
quelle legate alle diverse fasi della vita non sono le uniche sĮde che 
un sibling può trovarsi ad aīrontare. “Genere”, “ordine di nascita” e 
“severità del deĮcit” (Cinoƫ, 2021) sono tra le variabili prese in 
esame per indagare e spiegare il funzionamento della relazione 
fraterna, ciascuna delle quali produce ulteriori e diīerenƟ sĮde.

• “Genere”: sembra che le sorelle, sopraƩuƩo se maggiori, siano 
esposte ad un livello di stress maggiore rispeƩo ai fratelli, perché 
maggiormente coinvolte nella cura quoƟdiana del fratello con 
disabilità, sopraƩuƩo nelle famiglie composte da poche persone. 
Questo genererebbe nella sorella un senƟmento ambiguo nei 
confronƟ dei genitori, in bilico tra il desiderio di liberarsi 
dell’incombenza della cura del fratello o della sorella e il senso di 
colpa misto a Ɵmore di non ricambiare le aspeƩaƟve dei genitori. Va 
precisato, però, che non tuƩa la leƩeratura è concorde nell’aīermare 
questo: sopraƩuƩo le ricerche più recenƟ, aīermano che il 
coinvolgimento dei Įgli, maschi e femmine, sia suddiviso equamente, 
anche a tesƟmonianza di una svolta culturale sull’argomento.

• “Ordine di nascita”: sembrerebbe che i fratelli maggiori rischino 
maggiormente di venire “adulƟzzaƟ” precocemente, poiché i genitori 
tenderebbero ad aĸbbiare loro delle responsabilità non proprio 
calibrate rispeƩo all’età, oltre che far ricadere su di loro troppe 
aspeƩaƟve, talvolta diĸcili da corrispondere e sostenere. Un discorso 
diverso, invece, vale per i fratelli minori, che arrivano in un momento 
della vita familiare in cui si è già probabilmente raggiunto un certo 
asseƩo e si respira forse un clima più leggero e gioioso. Questo fa sì 
che per il fratello minore l’esperienza di sibling assuma delle 
sfumature più leggere e risulƟ meno impegnaƟva.

• “Severità del deĮcit”: com’è facile immaginare, laddove sia presente 
una disabilità grave è più probabile che i fratelli vengano 
maggiormente coinvolƟ nei compiƟ di cura, sopraƩuƩo se i genitori 
siano entrambi lavoratori e non sia presente una buona rete d’aiuto. 
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Un ‘altro aspeƩo, non sempre evidente ed intuibile, è legato alla 
Ɵpologia del deĮcit: sembrerebbe che i fratelli si rapporƟno con 
maggiore facilità (anche a livello sociale) con quelle disabilità che 
possiamo deĮnire “visibili” rispeƩo a quelle “invisibili” (auƟsmo, 
disturbo psichico), che genererebbero maggiore disagio e senso di 
ambiguità.

Come per tuƫ i fratelli, anche in questo caso possiamo aīermare che la 
relazione fraterna è un vero e proprio laboratorio sociale (Cinoƫ, 2021), 
in cui si apprende stando insieme, condividendo, negoziando, deĮnendo 
i propri spazi. QuesƟ apprendimenƟ determinano quella che forse può 
essere considerata la sĮda più grande posta dal legame fraterno: la co-
evoluzione (Canevaro, 2008, cit. in Cinoƫ, 2021), che in una qualunque 
relazione fraterna consiste nel processo di riconoscimento (l’uno 
nell’altro in virtù di ciò che accomuna) - separazione (in virtù di ciò che 
rende diversi, per idenƟĮcarsi come individui), ma che, nelle situazioni 
di disabilità, si veriĮca in maniera inversa:

“Dapprima si fa esperienza della separazione (tra il bambino 
immaginario e il bambino reale), della diīerenziazione (non assomiglia 
a nessuno della famiglia), dell’allontanamento (ciò che è si allontana dai 
desideri e dalle aspeƩaƟve) poiché il bambino disabile si impone come 
diverso e poi, solo successivamente, inizia a svelarsi come simile, 
appartenente a quella famiglia, a quei genitori, a quel fratello, aƩraverso 
un processo di riconoscimento.” (Cinoƫ, 2021).

Essere sibling è una sĮda ogni giorno, che può colorarsi di tante 
sfumature diīerenƟ a seconda della persona e delle circostanze. Ma di 
certo è una sĮda in cui non si può esser lasciaƟ soli. I genitori e tuƫ gli 
adulƟ di riferimento hanno il compito di accompagnare quesƟ fratelli e 
sorelle di persone con disabilità in questo cammino di crescita tuƩ’altro 
che semplice e scontato, senza pretese, senza aspeƩaƟve, senza pesi 
eccessivi sulle spalle e sul cuore, ma col solo desiderio di costruire un 
legame fraterno che sia prezioso per la vita.
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CAPITOLO 3

VISSUTI DI GENITORI, FRATELLI E SORELLE DI PERSONE CON DISABILITA’. 
UNA RICERCA QUALITATIVA

3.1 Premessa

Le radici della leƩeratura scienƟĮca sulla disabilità non sono da ricercare 
molto indietro nel tempo, sebbene se ne possano individuare 
cronologicamente diverse tappe di studio e produzione leƩeraria. Dagli anni 
VenƟ-Trenta del ‘900 in seguito alla nascita delle classi diīerenziali e 
speciali, agli anni Sessanta-SeƩanta con la nascita del “modello sociale” 
della disabilità di matrice inglese, agli anni Novanta in Italia precursori del 
dibaƫto sull’inclusione scolasƟca, al 2001 con l’introduzione del modello 
ICF, che ha dato il via ad una serie di sviluppi e dibaƫƟ ancora in auge sulla 
disabilità a 360°: possiamo concordare sul faƩo che non ci sia produzione 
leƩeraria che aīondi le sue origini in un periodo precedente ai primi 
decenni del ‘900. Si traƩa, dunque, di una leƩeratura abbastanza recente. 
(Medeghini, D’Alessio, Marra, Vadalà, Valtellina, 2013).

Fino a qualche decennio fa, inoltre, questa leƩeratura ha ruotato aƩorno 
all’argomento “disabilità” traƩandolo soƩo diversi punƟ d’osservazione: la 
persona con disabilità, le isƟtuzioni, la società, la legislazione. C’è però tuƩa 
una parte, completamente invischiata nell’argomento, che per decenni è 
rimasta quasi invisibile, forse perché considerata passiva fruitrice di tuƩo 
quanto venisse traƩato agli altri livelli di discussione e decisione: la famiglia. 
Una madre, un padre, un fratello, una sorella di persona con disabilità, le 
loro vite, il loro vissuto emoƟvo, per decenni sono rimasƟ nell’ombra, 
consideraƟ certamente degli argomenƟ di minore rilevanza o, 
semplicemente, più complessi da traƩare. Ciò che è certo è che bisogna 
aƩendere gli ulƟmi decenni del Novecento perché il vissuto di una “famiglia 
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con disabilità”, complessivamente e dei suoi singoli componenƟ, acquisisca 
una sua centralità in un seƩore di tuƩa la leƩeratura dedicata al tema della 
disabilità. (Cinoƫ, 2016).

Il presente elaborato si avvale del contributo scienƟĮco di una parte della 
leƩeratura che va dagli anni Novanta ai nostri giorni, che si è occupata di 
dare voce e rilevanza a quel micro mondo che avvolge quoƟdianamente la 
persona con disabilità: la sua famiglia, appunto. Una famiglia che si presenta 
sì come un nucleo, unico e inseparabile con dei suoi equilibri interni, ma che 
è anche la somma di singoli individui, ciascuno con una propria vita e un 
proprio ruolo, dentro e fuori dalla famiglia. È a quesƟ due livelli di esistenza, 
familiare e individuale, che la ricerca ha cercato di dar voce, provando a 
cogliere il vissuto globale (emoƟvo, psicologico, della quoƟdianità praƟca) 
dei singoli componenƟ ma, contemporaneamente, cercando di far 
emergere un racconto familiare dal racconto individuale.

Data la complessità dell’oggeƩo di ricerca, ossia il vissuto di genitori, fratelli 
e sorelle di persone con disabilità, e considerando il racconto della vita di 
ciascuno come qualcosa di unico e diĸcilmente replicabile e generalizzabile, 
ho scelto di adoƩare un approccio metodologico di Ɵpo qualitaƟvo: 

“L’approccio qualitaƟvo privilegia una prospeƫva di analisi che mira ad 
andare in profondità, alla ricerca di quei deƩagli e di quelle sfumature 
aƩraverso la centralità dell’ascolto profondo delle persone che partecipano 
alla ricerca, nonché alle loro narrazioni come risorse eurisƟche generatrici 
di conoscenza.” (Cinoƫ, 2016).

Inoltre,

“la ricerca qualitaƟva applicata all’educazione in senso lato ha lo scopo di 
comprendere la realtà educaƟva indagata e approfondirne le speciĮcità 
mediante il coinvolgimento e la partecipazione personale del ricercatore. 
Quindi lo scopo della ricerca qualitaƟva è idiograĮco, ovvero tale approccio 
ha per oggeƩo di studio il parƟcolare, il singolo, invece della legge generale 
che modiĮca e accomuna più casi.” (Semeraro, 2011).

DeĮnito il macro ambito della ricerca, ossia la famiglia e il suo vissuto, e il 
Ɵpo di approccio metodologico, è stata individuata nell’intervista semi-
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struƩurata la tecnica di ricerca più adaƩa a traƩarne l’oggeƩo e a rispondere 
ai miei interrogaƟvi di ricerca: 

• Quali implicazioni sul sistema familiare ha la presenza di una disabilità 
in famiglia?

• Che ruolo hanno le risorse e i sostegni interni ed esterni alla famiglia, 
a livello familiare e individuale di ciascun membro?

La scelta dell’intervista semi-struƩurata rivolta individualmente, ha 
permesso di raccogliere un materiale testuale spontaneo da parte 
dell’intervistato, dal momento che, poste delle precise domande aperte 
precedentemente predisposte, ne sono spesso scaturite di nuove dal 
dialogo, che hanno arricchito la ricerca stessa. In secondo luogo, la scelta 
dell’intervista semi-struƩurata individuale e in presenza ha permesso di 
entrare “in inƟmità” con l’intervistato, potendo cogliere anche dal 
linguaggio non verbale nuove informazioni e ulteriori spunƟ di confronto.

3.2 Obieƫvi e domande di ricerca

Di seguito, le domande che hanno dato origine a questa ricerca e ne 
cosƟtuiscono la base:

 Chi sono i genitori di una persona con disabilità? Qual è il loro rapporto con 
essa? Come si è evoluto nel tempo? Si sono senƟƟ e si sentono sopraīaƫ 
da essa? Si sono senƟƟ soli durante la loro vita accanto ad un Įglio con 
disabilità? Si sentono aiutaƟ? Che Ɵpo di aiuto avrebbero desiderato che 
non hanno avuto?  Come conciliano il loro ruolo di padre e madre con il loro 
essere uomo e donna? Come immaginano il loro futuro? E i fratelli della 
persona con disabilità, qual è il loro posto, il loro ruolo, all’interno della 
famiglia? Sentono il peso della disabilità del fratello? Da quali responsabilità 
e aspeƩaƟve si sentono invesƟƟ? Avrebbero immaginato una vita diversa? 
Quali sono i loro progeƫ futuri?

Sono domande che, nel loro complesso, mirano tuƩe a rispondere ad un 
preciso obieƫvo: dar voce e rilevanza al vissuto di padri, madri, fratelli e 
sorelle, con lo scopo di squarciare quel velo di silenzio e invisibilità che 
ancora oggi caraƩerizza non poche realtà, purtroppo. Come più volte 
soƩolineato nel corso di questo elaborato, quando si parla di disabilità si 
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tende (negli ulƟmi decenni meno che in passato) a concentrare 
maggiormente il focus di interesse sulla persona (e anche in questo senso il 
cammino da fare è ancora molto lungo), lasciando sullo sfondo la sua 
famiglia, quella famiglia che condivide con la disabilità ogni istante della 
propria vita. Eppure, la disabilità non è una variabile che può lasciare 
indiīerenƟ, che può lasciar libero un familiare di dire “Non mi riguarda”; la 
disabilità può travolgere, può trasformare (in molteplici direzioni), può 
ediĮcare ma anche distruggere una famiglia (complessivamente e i suoi 
singoli membri) e i suoi equilibri. Squarciare quel velo di silenzio e invisibilità 
che avvolge il vissuto familiare, vuol dire allora porlo come una quesƟone 
da considerare, da traƩare. 

L’obieƫvo di questa ricerca è, dunque, dar voce alle esperienze dei familiari 
di persone con disabilità aĸnché, dall’emergere di quesƟ vissuƟ, si possano 
generare per il futuro nuove sĮde, nuovi occhi, nuove aƩenzioni, nuovi 
ambiƟ di cura, nuove possibilità, da cui nessuno (società, isƟtuzioni, etc) 
possa senƟrsi non chiamato in causa. 

3.3 PartecipanƟ

Le persone che hanno acceƩato di partecipare alla ricerca sono state 
interceƩate tramite diversi canali: lavoraƟvo, familiare, di conoscenze 
personali. Sono tuƩe persone che risiedono nel territorio della provincia di 
Padova. Non si riƟene di poter parlare di “campione” in quanto le persone 
coinvolte possiedono tuƩe caraƩerisƟche molto eterogenee e non risultano 
essere rappresentaƟve di una precisa popolazione di riferimento. 
Potremmo più correƩamente dire che ciascuno di loro, nella propria 
singolarità, rappresenta una piccola popolazione di riferimento.

Volendo cogliere esperienze e racconƟ di vita che riguardassero tuƩe le 
Įgure familiari, sono staƟ intervistaƟ madri, padri, fratelli e sorelle. Inoltre, 
ritenendo che diverse fasi del ciclo di vita, sia propria che del familiare con 
disabilità, porƟno con sé sĮde, risorse e diĸcoltà diīerenƟ, tuƩe 
ugualmente preziose, si è cercato di interceƩare diverse età anagraĮche, del 
familiare e della persona con disabilità.

Nello speciĮco, hanno partecipato alla ricerca:
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• 1 padre di anni 47, di un Įglio di anni 13. 
• 4 madri di anni 57, 56, 62, 79, rispeƫvamente di Įgli di anni 29, 19, 

28, 45.
• 2 sorelle di anni 17 e 48, rispeƫvamente di fratelli di anni 29 e 45.
• 2 fratelli di anni 20 e 22, di fratelli di anni 14.

Abbastanza diversiĮcata è risultata anche la Ɵpologia di disabilità: Įsica/ 
intelleƫva/ entrambe.

Nella scelta del seƫng, si è scelto di soƩoporre l’intervista in luoghi e 
contesƟ che fossero confortevoli e noƟ per gli intervistaƟ, così da favorire 
un clima agevole e rassicurante durante il colloquio. Quindi, nella maggior 
parte dei casi le interviste sono state condoƩe presso le abitazioni degli 
intervistaƟ. 

3.4 Lo strumento d’indagine

Di seguito, le domande speciĮche che hanno cosƟtuito il cuore della ricerca. 
Domande che, pur nel loro essere state deĮnite precedentemente alle 
interviste, hanno generato in corso d’opera ulteriori domande e spunƟ di 
discussione. Ogni domanda aƫene ad una precisa area, un ambito speciĮco 
della vita della persona intervistata. Pur consapevoli del faƩo che 
l’idenƟĮcazione di tali ambiƟ non sia esausƟva di tuƩa la vita della persona, 
la loro scelta è stata data dal faƩo che, dal confronto con le fonƟ 
bibliograĮche, queste aree emergono come quelle in cui la disabilità 
potrebbe avere un impaƩo più rilevante. Tuƫ le domande, ad esclusione 
delle ulƟme due, sono state rivolte a tuƫ i partecipanƟ senza alcuna 
diīerenziazione; le ulƟme due, invece, sono state rivolte, rispeƫvamente in 
ordine di scriƩura, solo ai genitori e solo ai fratelli/alle sorelle.

•
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•

•

•

•

•

•
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Ciascuna di queste domande, come evidenziato nell’elenco, affonda le sue 

analizzare i testi scritti derivanti dalla ricerca è l’analisi del contenuto 

utilizzato per trascrizioni, documenti e studi di ricerca. È un’analisi di tipo 
qualitativo che utilizza un processo induttivo, in quanto i “codici” che 
vengono utilizzati per l’analisi dei dati vengono costruiti durante la codifica 
e non prima, in base all’interpretazione e il significato dei dati. Esiste in ogni 

utilizzarli dunque come guida per l’analisi attraverso processi deduttivi. 
L’analisi, inoltre, è interattiva e ricorsiva, perché in 
durante le diverse fasi di codifica. Nello specifico, l’analisi del contenuto dei 
dati consiste in una scomposizione dell’unità comunicativa (la trascrizione 

•

“Per noi questa rete è indispensabile, la famiglia si sente appoggiata 
su basi più solide. […] La persona in casa con disabilità è stata 
un’opportunità per conoscere persone nel nostro percorso che non 

un arricchimento”.
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Quattro persone sottolineano, all’interno di questa rete, il contributo 

“

importante”.
Tre persone riportano, invece, un’esperienza di mancanza di rete di 

“E’ sempre stato molto difficile all’inizio, noi non sapevamo cosa 

trattava di una malattia genetica quando aveva sei anni! […] Non sai 
” 

“

all’inizio. Il servizio di neuropsichiatria infantile ha un’assi

diritto ad una pensione, io non sapevo niente!” 

“Sono stata sfortunata con la scuola, insegnanti di sostegno con 

chiamavano, devi sempre lottare, non sei mai tutelato.” 
“Alla scuola elementare c’era un insegna

Era tutto preparato perché uscisse dalla sua classe.” 

“Il nonno di A., mio padre, per anni ha continuato a dire ‘E’ perfetta 
questa ragazza’, usava questa espressione, perfetta, ma 

dolore pure quello.” 

“Quella del calcio è stata una bella scoperta, un posto sicuro in cui 
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essere più presi di mira.” 

“Questa società si diverte ad avere pietà, pietà del disabile, della 

chiamano ‘piccolo angioletto’, ma è un’adulta, una ra
trent’anni!” 

•

“

un regalo, un dono!” 
“M. ti dà una carica, un’energia impressionante. Nonostante la sua 

esprimersi a parole.” 

“

bisogno.” 
Tre persone hanno menzionato la capacità di creare una rete d’aiuto 

Due persone hanno citato l’attenzione dei genitori ai bisogni di tutti i 
figli, nonostante l’impegno che comportino le due persone con 

Una persona ha sottolineato l’importanza del dialogo, per garantire 

“
problemi. […] La capacità di dialogare permette di affrontare con più 

cosa.” 
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“

l’unica a sapere di cosa il figlio abbia bisogno.” (A.)
Una persona ha menzionato l’importanza di preservare il rapporto di 

“Alla base di tutto deve esserci il sentimento che lega le due persone, 
che dev’essere alimentato e che è fondamentale. Perché nasce tutto 
da là, se cominciano a sorgere dei problemi viene un po’ a mancare il 
desiderio di proseguire questa strada insieme.”

“C’è stata tanta difficoltà, tanta, la voce mi trema ancora. Parlare di 
benessere quando c’è un figlio con disabilità in casa, mi sembra una 
parola azzardata. I primi anni ho chiesto all’altro mio figlio di farci 

ho avuto.” 

“Molte volte è difficile ricercare la serenità quando c’è un’insistenza 

fisicamente e mentalmente.” 

“Io mi sono sempre tenuta tanto fuori, perché non ce la faccio. La 
cena la facciamo tutti insieme ma io non vedo l’ora di andarmene via, 

mangiare con tutto il casino che c’è, lei sbatte, tossisce, c’è sempre la 
paura che soffochi, no no!” 

“Il pensiero di cosa sarà è la cosa più pesante perché ad oggi, 
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anni.” 
Una persona cita l’impossibilità di poter vivere una vita propria e di 

“l’impossibilità di godere un giorno di una vita nostra in autonomia, 

devi accettare questa cosa, non hai alternative.” 

•

all’unanimità che il tempo per sé è molto poco, ma si cerca di 

“
la sera mi ritagli la mezz’ora per leggere una cosa che mi fa piacere, 

giornata.” 

“

ma le piace.” 

“A me piace seguire questi bambini, stare con loro, regalare sorrisi 

famiglie che da sole non ce la fanno.” 

“



64

venga intaccato ma non esageratamente.” 

“Non so più cosa significhi avere del tempo per me, non riesco, e 

pizza!” 

•

Quattro persone affermano che l’impiego lavorativo è rimasto 
po l’arrivo della disabilità in 

“

mio vissuto con P. poteva essere una risorsa.” 
“E’ il disastro puro, un autentico disastro. Ho preso una laurea in 

[…] Adesso sto 

rabbia, frustrazione.”

“Quando A. era piccola, la portavo a fare i massaggi. Mi sono 

piano l’ho fatto diventare il mio lavoro.” 

•
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“Io ho sempre avuto questo sogno, mettere su qualcosa, fare 

l’associazione. Delle abitazioni in cui un po’ alla volta questi ragazzi si 

una vita normale e acquisire un’autonomi sempre più avanzata.” 
“Ho sempre desiderato, però non ho il denaro per farlo, di poter 
creare un’attività con gli animali, una specie di Centro Diurno per 

ragazzi come lei.” 

“il fatto che I

sono alternative.” 

“Che un giorno inizino a lavorare a guidare, ad avere i loro amici…una 

hanno speso così tante energie per loro.” 

“

e.” 

di viaggiare e condurre una vita più lenta, all’indomani della 

•
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“Intuivo che c’erano degli sbilanciamenti forti e R., secondo me, da 

capelli.” 
Due persone hanno manifestato la propria preoccupazione che l’altro 

“
‘tu morirai presto e a me toccherà badare a mia sorella’. Mi diede 
un’enorme angoscia, perché immaginai che questo ragazzino non 

l’ingegnere spaziale come il suo amico?”. 
Una persona ha sottolineato l’importanza di rendere partecipe l’altro 

“

cosa. Cerco di dare a S. lo stesso amore che do a M.” 

dal genitore, per via dell’impegno che la disabilità della sorella 

“Mia mamma è sempre stata impegnatissima, tanto. Si, ovviamente 
se avevo bisogno di qualcosa c’era. Ma non mi è mai stata dietro. 

può aiutare nessuno.” 
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“

tanti.” 

La ricerca appena esposta fa emergere una serie di evidenze comparabili col 
materiale bibliograĮco analizzato e discusso nei primi due capitoli di questo 
elaborato, al Įne di rilevare corrispondenze o disparità tra la teoria e i faƫ 
emersi aƩraverso la ricerca.

Per quanto riguarda l’area della rete sociale e del supporto percepito, 
possiamo aīermare che la ricerca ha faƩo confermato un dato già presente 
in leƩeratura (Cinoƫ, 2021; Salis, 2021; Crimella, Giancaterina, Pergolesi, 
2011): l’assenza totale o parziale di una rete formale ed isƟtuzionale 
(sportelli informaƟvi, servizi sociali, isƟtuzioni scolasƟche) che sia di 
supporto Įn dalla nascita di un Įglio o fratello con disabilità, che talvolta è 
una catena che inizia proprio con una comunicazione inadeguata della 
diagnosi. Di maggiore supporto sono risultate, invece, le reƟ informali 
(associazioni di famiglie, amici), che nel quoƟdiano possono cosƟtuire una 
risorsa valida d’aiuto per i familiari di una persona con disabilità. InĮne, è 
emerso che la rete della famiglia “allargata” (nonni, zii, etc.) che, di per sé, 
può essere di supporto, talvolta non lo è in maniera valida poiché risulta 
impreparata (emoƟvamente e praƟcamente) sul tema della disabilità, a 
conferma della necessità, già citata e argomentata (Zanobini, Maneƫ, Usai, 
2002) di accompagnare non solo la persona con disabilità ma anche la sua 
famiglia, tuƩa, in un percorso di educazione familiare che permeƩa di 
rapportarsi e vivere più serenamente l’esperienza della disabilità ed evitare 
di muoversi in balia delle proprie emozioni e incertezze.

Riguardo alla seconda area, inerente alla temaƟca del benessere sociale, 
sono emersi diversi daƟ. Quanto più una famiglia si percepisce come un 
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sistema aperto e non isolato, tanto più le risorse che meƩerà in campo per 
conseguire il proprio benessere saranno valide (Maneƫ, Merione, 2002). 
Inoltre, è emerso, come faƩore indispensabile perché si possa parlare di 
benessere familiare, la capacità di riconoscere e dare importanza ai bisogni 
di ciascuno e al contributo che ogni persona può dare all’interno del nucleo 
familiare (Dondi, 2018). InĮne, si è evidenziato come anche la cura e la 
valorizzazione della coppia padre-madre sia un elemento imprescindibile 
perché il nucleo familiare possa vivere una condizione di benessere (Cinoƫ, 
2016; Sorpilli, 2023). Tra i faƩori che, invece, maggiormente minano il 
benessere familiare, è emersa la preoccupazione per il futuro della persona 
con disabilità, sopraƩuƩo quando i genitori non potranno più occuparsi di 
lui/lei.

La terza area, riguardante il tempo libero e la cura di sé, ha faƩo emerger 
un quadro che, ancora una volta, conferma quanto già esposto in linea 
teorica: di fronte alla condizione costante di stress che la disabilità 
rappresenta, il tempo da poter dedicare a se stessi è spesso poco o 
inesistente, sopraƩuƩo per i genitori, il cui tempo è spesso totalmente 
assorbito dal lavoro e dalle esigenze familiari, con la conseguenza di 
condannarsi ad un graduale disquilibrio (Sorpilli, 2023), tanto che a volte ci 
si dimenƟca come si possa gesƟre del tempo libero. Nonostante ciò, la 
ricerca ha evidenziato come quasi la totalità delle persone coinvolte 
riescano a ritagliarsi del tempo, anche poco o pochissimo, solo per sé, 
ritenuto vitale e indispensabile per ricaricarsi e aīrontare tuƩo il resto 
(Sorpilli, 2023).

La quarta area, relaƟva al percorso di lavoro e studio, ha evidenziato che la 
maggioranza ha compiuto delle scelte ritenute giuste per il proprio percorso 
di vita, confermando il faƩo che la possibilità di riuscire a far coesistere 
diverse sfere della propria vita (genitorialità-lavoro-coppia-etc.) rappresenƟ 
un’occasione per vivere una vita di qualità, faƩa non solo di rinunce ma 
anche di arricchimenƟ, personali e familiari (Sandri, Pergolesi, 2021; Sorpilli, 
2023). Di contro, è emerso come la rinuncia ai propri progeƫ lavoraƟvi per 
dare risposta ai bisogni che la disabilità comporta genera frustrazione e 
insoddisfazione lungo il corso di tuƩa la vita.

La quinta area, inerente a progeƫ futuri, ha faƩo emergere dei vissuƟ 
abbastanza eterogenei, ma dalla maggioranza delle tesƟmonianze è emerso 
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come progeƩare qualcosa per il futuro sia una sorta di collante per la 
famiglia, qualcosa che Ɵene uniƟ i singoli membri e che permeƩe di fare un 
salto in avanƟ rispeƩo al “qui ed ora” (Schiavi, Marella, 2011). Per qualcuno, 
riuscire a guardare in avanƟ con serenità risulta estremamente diĸcile, 
perché “futuro” per loro vuol dire incertezza, preoccupazione (Caldin, 
2011). Le famiglie che hanno la fortuna di vivere all’interno di realtà mulƟ-
contestuali accoglienƟ sono, invece, le stesse che progeƩano per il futuro 
qualcosa di costruƫvo, generaƟvo, per sé stessi e per il familiare con 
disabilità, a conferma che il sostegno o meno del contesto può fare la 
diīerenza (Friso, 2021). Da alcune risposte di fratelli o sorelle è emerso 
anche un altro dato che conferma la teoria: è molto raro che, nel pensare a 
progeƫ futuri, lo si faccia prescindendo dalla propria relazione col fratello 
con disabilità, quale che sia la sua intenzione in termini di cura, 
accudimento, convivenza con lui/lei (Dondi,2018).

InĮne, l’area riguardante il rapporto genitori-Įgli, ha dato chiaramente 
risultaƟ diīerenƟ tra i primi e i secondi. Dalle risposte di chi è genitore è 
emerso un grande lavoro mentale ed emoƟvo, faƩo nel corso di tuƩa la vita, 
Įnalizzato a non esaurire tuƩe le proprie risorse genitoriali nel rapporto col 
Įglio con disabilità ma lasciare lo stesso spazio agli altri Įgli, così da non 
generare in loro senƟmenƟ e vissuƟ negaƟvi. Da qualcuno è emersa anche 
l’esperienza di aver trasformato l’evento della disabilità in un’occasione per 
arricchire anche il proprio ruolo genitoriale nei confronƟ di altri Įgli (Iorio, 
2023). Quanto ai Įgli, la ricerca ha confermato la tesi (Dondi, 2018) secondo 
cui l’essere sibling comporƟ spesso il dover meƩere in campo una dose 
notevole di risorse emoƟve, psicologiche, relazionali, e che queste possano 
talvolta lasciare dei vissuƟ di soīerenza, consapevole o inconsapevole, altre 
volte generare, invece, una maggiore maturità e capacità di empaƟa.
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CONCLUSIONI

Al termine del percorso che questo elaborato ha rappresentato, mi sembra 
doveroso trarre alcune conclusioni. TuƩo il materiale bibliograĮco cui si è 
aƫnto e la ricerca qualitaƟva esposta nel terzo capitolo hanno faƩo 
emergere una realtà complessa e certamente da aƩenzionare 
maggiormente rispeƩo a quanto faƩo Įnora. “Le famiglie con disabilità” 
sono un ramo della nostra società ma, per cerƟ aspeƫ, conƟnuano a vivere 
una vita parallela, faƩa di tempi, prerogaƟve, valori e prospeƫve ben 
lontani da quelle che questa società incarna ed è disposta ad incarnare. 
Eppure, quanto qui esposto dovrebbe togliere a chiunque il dubbio che 
queste famiglie, i loro vissuƟ, potrebbero essere per tuƫ un’enorme 
ricchezza, una preziosissima opportunità di miglioramento per tuƫ, 
isƟtuzioni e persone comuni, se solo la società non le ritenesse “una 
faccenda che non ci riguarda”. Le tesƟmonianze raccolte riguardo alla rete 
sociale, il supporto che se ne riceve, il benessere familiare, le prospeƫve 
future, le scelte di vita professionale, meƩono nero su bianco due cose in 
parƟcolare: 

- un enorme potenziale insito in quesƟ nuclei familiari, la cui 
esperienza con la disabilità ha forgiato persone (madri, padri, fratelli) 
di grandissimo spessore. Sono persone che toccano con mano ogni 
giorno la soīerenza, il dolore, l’incertezza, la rinuncia, eppure la 
resilienza che li contraddisƟngue è la carta d’idenƟtà di molƟ di loro. 
“Mai mollare”. Così ha chiuso l’intervista un padre che mi ha regalato 
il racconto di un frammento della sua vita. Sono persone che sanno 
bene che a loro non è concesso fermarsi, arrendersi, perché 
Ɵrerebbero con loro nel baratro il Įglio o il fratello che si alimenta 
ogni giorno delle loro cure. Sono persone che baƩagliano ogni giorno 
per diriƫ non riconosciuƟ, per doveri non adempiuƟ, eppure ancora 
pieni di forza e speranza.

- Una società, declinata in tuƩe le sue sfere (dai contesƟ isƟtuzionali a 
quelli più informali), che è un pilastro portante della vita di queste 
famiglie, ma è un pilastro che spesso vacilla. Che sia una legge, un 
contributo economico, un’insegnante di sostegno, un posto in una 
realtà residenziale, un aspeƩo culturale: ovunque, in quesƟ elemenƟ, 
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vi sia una falla, una mancanza, un buco nero che non permeƩe ad una 
persona con disabilità e alla sua famiglia di andare avanƟ e di vivere 
una vita di qualità, lì c’è una famiglia che dovrà compensare a sue 
spese quella mancanza, una famiglia che, a furia di compensare e di 
“doversela sbrigare da sola”, pian piano rischia di consumarsi.

Allora è tempo di voltare pagina, di diventare una società migliore da 
consegnare un domani ai nostri Įgli. Perché è migliore, la migliore possibile, 
una società che sarà capace di avere occhi aperƟ ed empaƟci verso chi vive 
vite diverse dalla propria, verso chi ha bisogno di essere semplicemente 
riconosciuto come pari a tuƫ gli altri e, in quanto tale, Ɵtolare degli stessi 
diriƫ e non solo di doveri. È stato deƩo tante volte ma lo ripeƟamo ancora: 
aver cura della persona con disabilità vuol dire aver cura anche della sua 
famiglia, a 360 gradi. E nessuno può Ɵrarsi fuori da questa responsabilità, 
dal vicino di casa alle isƟtuzioni scolasƟche, dalla società sporƟva ai servizi 
sociali, da chi pronuncia una diagnosi di disabilità a chi dovrà decidere se 
concedere o meno un posto in una comunità residenziale. È chiaro che, in 
tuƩo ciò, anche la cultura fa la sua importante parte: una cultura 
dell’accoglienza, del riconoscimento, del sostegno, che non è mai troppo 
presto trasmeƩere ai nostri Įgli. 
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“Bè, Andre, ci manca ancora poco, dai. Dobbiamo solo conƟnuare il 
viaggio nella tua vita senƟmentale, nella tua sessualità, capire le tue 
emozioni, sĮdare la tua solitudine, e poi organizzarci per quando io 

non ci sarò più. C’è soltanto da cambiare l’umanità, ma cosa vuoi 
che sia? Saranno mica cose più forƟ di noi, no? Dai, Andre, che 

domani è ancora meglio.”
(SONO GRADITI VISI SORRIDENTI, ANTONELLO F. e A., 2013).
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