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SP1-8
Prospettive e riflessioni sulla Qualita di Vita dei siblings:
uno studio pilota con fratelli e sorelle di persone con disabilita intellettiva

Catia Giaconi
Universita di Macerata

Noemi Del Bianco
Universita di Macerata

llaria D’Angelo
Universita di Macerata

Tommaso Santilli
Universita di Macerata

Abstract

Lattenzione alle famiglie con figli con disabilita ¢ da tempo al centro degli
studi e della riflessione della pedagogia speciale (Caldin, Giaconi, 2021;
d’Alonzo, 2008). In questa direzione, il presente studio, sorretto da una
ricca letteratura scientifica di riferimento (Cottini, Fedeli, Zorzi, 2016; Gia-
coni, 2015; Lepri, 2023; Schalock, Verdugo, 2002), si spinge ad indagare
i livelli di Qualita di Vita percepiti dai siblings di persone con disabilita. At-
traverso una metodologia di indagine qualitativa, sono state rilevate e ana-
lizzate le narrazioni dei siblings di giovani adulti con disabilita intellettive,
tentando di approfondire la loro percezione sulle dimensioni rilevanti della
Qualita di Vita (Giaconi, 2015; Schalock, Verdugo, 2002). I risultati pre-
sentati permettono di individuare possibili traiettorie di ridefinizione di po-
licies e practices per la realizzazione di percorsi progettuali attenti alla Qualita
di Vita dei siblings.

Parole chiave: Qualita di Vita; caregivers: genitori; siblings; autodetermina-
zione.

Introduzione

La letteratura di riferimento, propria della riflessione pedagogico-speciale (Caldin,

Giaconi, 2021; Cottini, Fedeli, Zorzi, 2016; d’Alonzo, 2008, 2020; Montobbio,
Lepri, 2000; Mura, 2018; Pavone, 2009a, 2009b), pone da tempo particolare at-
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SP1 — Le relazioni familiari nella disabilita

tenzione alla centralita della persona con disabilita nella costruzione di un Progetto
di Vita che assuma una prospettiva dinamica, aperta e flessibile. A tal fine, 'im-
portanza rivestita dal costrutto della Qualita di Vita (QdV) nella progettazione
di interventi efficaci e nell'organizzazione di servizi di qualita (Amor et al., 2023;
Cottini et al., 2016; Giaconi, 2015; Giaconi, Rodrigues, 2018; Gémez, Verdugo,
Arias, Navas, Schalock, 2013; Schalock, Verdugo, 2012; Townsend-White, Pham,
Vassos, 2012) ci spinge ad interrogarci circa le sue modalita attuative in riferi-
mento alla presa in carico di famiglie con figli con disabilita.

In primo luogo, appare opportuno sottolineare la relazione reciproca e diretta
che sussiste tra la Qualita di Vita di chi si prende cura della persona con disabilita
e quella della persona con disabilita (Arnold, Heller, 2018; Blacher, 2001; Gia-
coni, 2015; Luijkx, van der Putten, Vlaskampal, 2019; Schalock, Verdugo, 2002;
Seltzer, Krauss, Hong, Orsmond, 2001). In questa direzione si colloca la necessita
di procedere nell “interpretazione familiare della Qualita di Vita” (Schalock, Ver-
dugo, 2012, p. 201), considerando come diversi studi (Kruithof et al., 2024;
Luijkx, van der Putten, Vlaskampal, 2016; Scavarda, 2022, 2023; Wolff, Magiati,
Roberts, Pellicano, Glassonet, 2022) evidenziano la necessita di condurre maggiori
approfondimenti in merito.

In secondo luogo, a richiamare la rilevanza di una tale area di indagine, vi sono
le criticita che si aprono in riferimento all'aumento dell’aspettativa di vita e al-
I'invecchiamento della rete di sostegno familiare, le quali evidenziano la necessita
di pianificazioni sostenibili e pensate “per tempo”, che si dispieghino gia nel “Du-
rante Noi” per prevedere quanto opportuno nel “Dopo di Noi” (Giaconi et al.,
2020).

Al fine di sollevare riflessioni per orientare politiche e servizi verso forme di
empowerment e partnership con l'intero nucleo familiare (Caldin, Cinotti, Serra,
2017; Pavone, 2009a; Schalock, Verdugo, 2012), nel presente studio saranno ri-
costruite le percezioni della Qualita di Vita dei caregivers familiari, focalizzando
lattenzione sulle dinamiche vissute dai siblings, ossia i fratelli e le sorelle di persone
con disabilita.

1. Background della ricerca

Le premesse sopra citate ci permettono di approfondire brevemente alcune delle
complesse dimensioni proprie della presa in carico familiare quando sono presenti
persone con disabilita.

Gli studi condotti sul tema (Farinella, 2015; Trinceri, 2016) riconoscono da
tempo I'importanza di approfondire e conoscere le esperienze vissute dai siblings,
utilizzando approcci qualitativi al fine di rilevare i fattori che possono influenzare
il loro benessere e le strategie di resilienza (Meltzer, Kramer, 2016; Scavarda,
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SP1 — Le relazioni familiari nella disabilita

2023). Durante la crescita, i fratelli e le sorelle di persone con disabilita affrontano
numerose sfide e momenti complessi di “riorganizzazione”. Nell'infanzia, ad esem-
pio, 1 siblings possono sperimentare sia momenti di stress, che maggiore sensibilita
verso i bisogni altrui (Scavarda, 2023). Questo duplice vissuto pud permanere
nel periodo adolescenziale, sommandosi anche ad ulteriori emozioni contrastanti.
Durante la ricerca di affermazione della propria individualita e indipendenza (Ma-
cedo Costa, Pereira, 2019), i sibling possono, infatti, nutrire sentimenti di vergo-
gna o imbarazzo legati alla presenza di un fratello/sorella con disabilita in famiglia,
ma anche un forte senso di orgoglio per i loro progressi e le loro conquiste (Ma-
cedo Costa, Pereira, 2019). In eta adulta, ad avere un impatto sul progetto di vita
dei siblings sono le aspettative circa I'assunzione di un ruolo di caregiving piu so-
stanzioso rispetto alla sorella o al fratello con disabilita. Questa richiesta aumenta
in riferimento all’'invecchiamento genitoriale o alla perdita di uno o di entrambi
i genitori (Burke, Taylor, Urbano, Hodapp, 2012; Caldin, Giaconi, 2021; Ho-
dapp, Glidden, Kaiser, 2005; Niedbalski, 2023; Pavone, 2009a, 2009b).

Inoltre, le ricerche condotte sul tema dei ruoli di cura assunti dai szblings di
persone con disabilita, evidenziano significative differenze di genere nelle modalita
di assistenza e nelle scelte di vita future. In particolare, Burke e collaboratori
(2012) e Scavarda (2022), hanno messo in luce una tendenza differenziata tra fra-
telli e sorelle nell’approccio alla cura del familiare con disabilita. Nello specifico,
¢ emerso che i fratelli maschi tendono ad essere piti inclini a considerare 'opzione
dell’istituzionalizzazione come soluzione di lungo termine per il familiare con di-
sabilitd. Mentre le sorelle hanno mostrato una maggiore propensione verso una
cura pil intima e partecipativa, spesso optando per soluzioni che prevedono un
coinvolgimento diretto e continuativo nell’assistenza del fratello o della sorella
con disabilita.

Poiché il coinvolgimento nella presa in carico e nel supporto alla persona con
disabilita influisce sulle aspettative future dei siblings, influenzando le loro scelte
professionali e relazionali (Karni-Vizer, Shamai Kaplan, Snir, 2023; Scavarda,
2022), ¢ fondamentale che il Progetto di Vita familiare massimizzi le potenzialita
della persona con disabilita, garantendone 'autonomia e sostenendo la Qualita
di Vita di ciascun membro (Caldin, Giaconi, 2021; Scavarda, 2022, 2023).

Alla luce di quanto ricostruito, lo studio che andiamo ora a presentare mira a
ricostruire le percezioni circa la QdV dei siblings di giovani adulti con disabilita
intellettive, a partire dalle percezioni sia degli stessi, in prima persona, che dei
loro genitori.
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2. Metodologia

Da un punto di vista metodologico, lo studio presenta un disegno di ricerca di
tipo qualitativo (Corbin, Strauss, 2015), volto a rilevare cosa significhi fare espe-
rienza di Qualita di Vita quando si ¢ fratelli/sorelle di persone con disabilita in-
tellettive. In accordo con la letteratura scientifica precedentemente delineata, la
presente ricerca si fonda sul modello multidimensionale della QdV elaborato da
Schalock e Verdugo (2002, 2006, 2012).

Lindagine ha previsto il coinvolgimento di 30 genitori (proxy-report) e 15 si-
blings (self-report) di persone adulte con disabilita intellettive come campione di
partecipanti, reclutati su base volontaria grazie al supporto di associazioni di set-
tore.

In riferimento agli strumenti per la raccolta dei dati, la ricerca si ¢ basata sulla
conduzione di interviste semi-strutturate individuali, seguite dalla realizzazione
di focus groups. Appare opportuno specificare come I'impiego di strumenti stan-
dardizzati e validati in Italia non sia stata possibile, in quanto questi sono princi-
palmente rivolti all'indagine della QdV di fratelli e sorelle con disabilita che
vivono ancora la fase dello sviluppo.

Nello specifico, le interviste semi-strutturate sono state costruite sulla base di
tre focus tematici riconducibili alla propria QdV. Ciascuna intervista ha mante-
nuto la flessibilita ad argomenti e approfondimenti imprevisti da parte dei parte-
cipanti, per una durata complessiva tra i 40 e i 70 minuti.

Con il consenso informato dei partecipanti, le interviste sono state registrate
e trascritte manualmente dai ricercatori, che le hanno integrate con note di campo
e 1 dettagli. I partecipanti hanno avuto 'opportunita di verificare il testo e segna-
lare eventuali integrazioni o modifiche.

Lanalisi dei dati ¢ stata effettuata seguendo il metodo della Grounded Theory
(Corbin, Strauss, 2015; Glaser, Strauss, 2017), attraverso un coding a tre step:
codifica aperta, codifica assiale e codifica selettiva (Corbin, Strauss, 2015). La
scelta della Grounded Theory risponde all’obiettivo di costruire un quadro teorico
partendo dalle testimonianze dirette dei partecipanti.

Infine, per procedere nella restituzione delle percezioni ottenute e nel con-
fronto circa i risultati ottenuti dall’analisi delle interviste, sono stati realizzati focus
groups che hanno coinvolto separatamente sia il gruppo dei siblings che quello dei
genitori (Barbour, 2007).
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3. Risultati

Per esigenze di brevita della trattazione, nel presente paragrafo si entrera nel merito
dei risultati ottenuti dalle interviste condotte con fratelli/sorelle e genitori di per-
sone adulte con disabilita intellettive.

Attraverso 'approccio della Grounded Theory (Glaser, Strauss, 2017) ¢ stato
possibile individuare i principali pattern emergenti dalle narrazioni di siblings e
genitori, al fine di comprendere meglio il loro vissuto e le dinamiche relazionali
all'interno della compagine familiare.

Lanalisi delle interviste rivolte a siblings e genitori, attraverso la strutturazione
di etichette concettuali e la loro categorizzazione, ha portato allo sviluppo di un
framework concettuale strutturato in quattro macro-categorie: Elaborare le emo-
zioni; Costruire relazioni significati; Trovare il proprio posto; Autodeterminarsi (Fi-
gura 1).

{ Essere siblings J

Costruire relazioni
significative

l

[ Manifestare il proprio J [ Costruire relazioni } [Swluppare competenze} [ Esprimere le proprie }

Elaborare le emozioni J [ Trovare il proprio posto} Autodeterminarsi

stato di benessere fraterne adattive preferenze

familiari sociali

Ricevere supporto e
risorse

Costruire relazioni Partecipare ai contesti : ey
Affermare il proprio sé

Riconoscere i propri

Costruire relazioni
diritti

sociali

Fig. 1. Rappresentazione grafica dei risultati emersi

Sulla base dei risultati ottenuti, ¢ possibile constatare una convergenza tra le
percezioni dei siblings e dei genitori in riferimento alla Qualita di Vita. La teoria
emersa dalla ricerca suggerisce che I'esperienza di essere sib/ing di una persona con
disabilita ¢ definita da un’interazione continua tra i bisogni personali e le richieste
della rete di supporto familiare. Questa teoria evidenzia il bilanciamento tra risorse
di adattamento (come resilienza e competenze adattive) e aspetti di vulnerabilita
(come ansia e isolamento sociale), offrendo nuove prospettive per il supporto ai
siblings.
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4. Discussione e implicazioni pratiche

I dati raccolti rivelano una tendenza generalmente positiva circa la percezione
della Qualita di Vita dei siblings afferenti al campione.

In riferimento alla macrocategoria Elaborare le emozioni, le interviste rivelano
che fratelli e sorelle spesso sperimentano vissuti emotivi caratterizzati da ansia e
da un accentuato senso di responsabilitd, come viene sottolineato anche dalla let-
teratura di riferimento (Hannon, 2012; Kruithof et al., 2024; Macks, Reeve,
2007; Scavarda, 2022).

Tali percezioni si connettono alla macrocategoria Costruire relazioni significa-
tive, in cui si evidenzia I'importanza di costruire relazioni fraterne, familiari e so-
ciali per i siblings di persone con disabilita. La maggior parte dei siblings riferisce,
infatti, di avere un rapporto saldo e profondo con il fratello o la sorella con disa-
bilita. Tale risultato risulta allineato con le ricerche condotte sul tema (Macedo
Costa, Pereira, 2019; Rossetti, Hall, 2015). Nella dimensione sociale, emergono
pattern complessi di competenze adattive e resilienza nei siblings.

In tale direzione, rispetto alla macrocategoria Trovare il proprio posto, i dati
mostrano come la maggior parte dei siblings si senta parte integrante del proprio
contesto sociale e anche i loro genitori percepiscono i propri figli come inclusi
nei contesti di riferimento. Ad ogni modo, la letteratura di settore (Koukouriki,
Athanasopoulou, Andreoulakis, 2022; Wolff, Magiati, Roberts, Pellicano, Glas-
son, 2022) sottolinea che i siblings possano frequentemente esperire solitudine e
insoddisfazione nelle relazioni con i pari, subendo isolamenti e stigmatizzazioni
(Caliendo et al., 2020; Hannon, 2012; Marquis, Hayes, Mcgrail, 2019).

Lanalisi delle narrazioni rivela una complessa dinamica anche nell’ambito della
macro-categoria Autodeterminazione. La percezione degli intervistati di una so-
stanziale libertd nell’espressione dei propri desideri, opinioni e preferenze ¢ con-
trobilanciata, difatti, da difficoltd nell’elaborazione emotiva di determinate
situazioni e nell’esercizio pratico dell’autonomia. In tal senso, la maggior parte
dei partecipanti percepisce 'ambiente circostante come un ostacolo alla libera
espressione di idee, aspettative e bisogni. Questo fenomeno trova riscontro nella
letteratura scientifica (Guralnick, 20006).

In sintesi, 'analisi delle interviste suggerisce che i s76/ings tendano a rinunciare
ad alcuni dei propri progetti di vita per soddisfare le aspettative di cura riposte su
di loro dai genitori (Scavarda, 2022).

Conclusioni

Lanalisi dei risultati emersi dalla presente ricerca corrobora la concettualizzazione
dellessere sibling” come un’esperienza caratterizzata da una costante interazione
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dinamica tra le esigenze individuali dei fratelli e delle sorelle e le richieste prove-
nienti dalla rete di supporto familiare. In tal senso, i risultati esprimono la neces-
sita di un bilanciamento tra risorse adattive, quali la resilienza e le competenze
adattive, e gli aspetti di vulnerabilita, come I'ansia e I'isolamento sociale. Questa
interpretazione apre nuovi orizzonti di ricerca e intervento nell’'ambito della QdV
dei siblings, riconoscendo altresi la centralita di tale costrutto per I'intero sistema
familiare.

Gli aspetti emersi e discussi evidenziano la necessita centrale di sviluppare un
approccio longitudinale alla progettazione del ciclo di vita delle persone con di-
sabilitd. Tale approccio dovrebbe prevedere 'implementazione di supporti mirati
e la realizzazione di servizi specifici (Arnold, Heller, Kramer, 2012; Gilbert, Lan-
kshear, Petersen, 2008) per disegnare traiettorie rassicuranti circa le prospettive
future della persona con disabilita volte a garantire il benessere della stessa e dei
suol caregivers.

In questa direzione, elemento significativo emerso dalla ricerca riguarda la ne-
cessita di un “ripensamento” sostanziale delle politiche e delle pratiche di supporto
alle famiglie (Caldin, Giaconi, 2021; Del Bianco, 2019; Lepri, 2023; Taylor, Co-
bigo, Ouellette-Kunzt, 2019). Tale ripensamento vuole orientarsi verso una pro-
gettualitd che superi le logiche dell’emergenza, sviluppando invece strategie
sostenibili e pianificate “per tempo” (Giaconi, 2015; Giaconi, Taddei, Del Bianco,
D’Angelo, 2024; Pavone, 2009a, 2009b).

Ulteriore elemento di rilevanza che emerge dalla nostra analisi ¢ 'esigenza dei
siblings di ricevere un supporto piu sostanziale, anche da parte dei servizi socio-
sanitari. Questa necessita si manifesta non solo nel desiderio di una maggiore in-
clusione a livello familiare, ma anche nell’aspirazione a poter scegliere liberamente
e consapevolmente il proprio futuro ruolo di cura, in previsione del momento in
cul 1 genitori non saranno pill in grado di fornire assistenza primaria (Davys, Mit-
chell, Haigh, 2016; Kruithof et al., 2024).

In conclusione, I'analisi complessiva suggerisce la necessita di un approccio
olistico e integrato alla Qualita di Vita familiare. Per tali ragioni, future linee di
ricerca ed implementazione dei servizi potranno riguardare la facilitazione del nez-
working tra siblings, a cui affiancare professionisti in grado di supportare una for-
mazione e educazione specifica al ruolo di caregiver, al fine non solo di offrire
sostegno emotivo, ma anche la promozione dell’autodeterminazione nella scelta
del livello di coinvolgimento nel caregiving (Del Bianco, 2024).
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