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SP1 ­ 2 
“Esperti per esperienza” e disabilità.  

Il contributo dei siblings3 alla progettazione inclusiva4  
 

Alessia Cinotti  
Università degli Studi di Milano-Bicocca 

 
Roberta Caldin 

Università di Bologna 
 
 
 

Abstract  
Il presente contributo analizza il “sapere esperienziale” delle sorelle e dei 
fratelli di persone con disabilità, con particolare attenzione alla transizione 
alla vita adulta. Attraverso alcuni dati di ricerca raccolti in collaborazione 
con Fondazione Paideia, si sottolinea l’importanza di considerare i siblings 
come “esperti per esperienza” nella progettazione di percorsi inclusivi, anche 
attraverso prospettive strutturate di formazione per i siblings stessi.  
 
Parole chiave: Esperti per esperienza, inclusione, siblings, disabilità, pro-
spettive di formazione 

 
 

Introduzione 
 

Il presente contributo mira a riflettere attorno al “sapere esperienziale” (McLau-
ghlin, 2009) delle/dei sorelle/fratelli che si confrontano con la disabilità, con par-
ticolare attenzione alla transizione alla vita adulta. Attraverso alcuni dati che sono 
stati raccolti nell’ambito di una ricerca esplorativa con Fondazione Paideia (sede 
di Milano)5, si intende evidenziare l’importanza di considerare il punto di vista 

3 Siblings è un termine inglese che si riferisce alle sorelle e ai fratelli delle persone con disabi-
lità.

4 ll contributo, interamente progettato e condiviso dalle due autrici, è stato così stilato: paragrafo 
1 da Roberta Caldin, paragrafi 2, 3 e 4 da Alessia Cinotti.

5 È importante sottolineare che i questionari della ricerca che qui presentiamo sono stati som-
ministrati nell’ambito dei webinar “Hey, are you a sibling?”, promossi da Fondazione Paideia 
(sede di Milano) che, metodologicamente, sono stati progettati in linea e coerentemente con 
la prospettiva degli “esperti per esperienza”. Il progetto dei webinar è stato realizzato in co-
progettazione con i siblings adulti che hanno portato la loro esperienza all’interno dei webinar. 
Di fatto, i temi dei diversi incontri sono stati condivisi in un gruppo di lavoro in cui i siblings 
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dei siblings adulti che qui potremmo indicare come “esperti per esperienza”. Que-
sto approccio non solo valorizza il sapere esperienziale che nasce e si costruisce 
“in situazione,” ma potrebbe – se ben interpretato – rafforzare la progettazione 
di percorsi inclusivi per le famiglie. Attraverso questa riflessione, si auspica di sti-
molare una maggiore attenzione pedagogica verso le esigenze dei siblings, affinché 
possano affrontare la transizione alla vita adulta in modo positivo e significativo. 
La transizione alla vita adulta rappresenta un momento critico per tutte/i e, in 
modo particolare, per i siblings che possono sentirsi sovraccaricati di responsabilità 
e, talvolta, impegnati in gravosi compiti di cura nei confronti della/del sorella/fra-
tello con disabilità (Dondi, 2022). Supportare il percorso di un sibling non solo 
la/lo aiuterebbe a ridurre il rischio di rimanere “intrappolata/o” nel gioco familiare 
di cui le/i sorelle/fratelli sono ben consapevoli, ma favorirebbe anche la costru-
zione di relazioni significative – anche all’esterno della famiglia d’origine – che 
valorizzerebbero le dimensioni dell’inclusione e della partecipazione che sono di-
mensioni essenziali per la dignità umana e per il godimento e l’esercizio dei diritti 
umani, siblings compresi (Caldin, 2022).  

La stessa Convenzione ONU (UN, 2006) pone l’accento (anche) sui diritti 
delle famiglie: il documento cita, fin dal preambolo, l’importanza di azioni, anche 
di natura politica, che tutelino i diritti di tutte le persone con disabilità, ma insieme 
ai loro familiari, attraverso uno sguardo che si intreccia con il costrutto di una 
vita di qualità (Cottini, 2016) che richiama dimensioni quali l’indipendenza (svi-
luppo personale e autodeterminazione), la partecipazione sociale (relazioni inter-
personali, inclusione sociale e diritti) e il benessere (benessere emozionale, 
benessere fisico e benessere materiale). Se una vita di qualità è un obiettivo fon-
damentale per le persone con disabilità, questo principio deve estendersi anche 
ai familiari, sorelle/fratelli incluse/i. È essenziale che anche loro possano soddisfare 
le proprie aspettative, bisogni e desideri per lei/lui significativi, soprattutto quando 
si parla di persone in crescita come i siblings il cui benessere è fondamentale per 
un equilibrio non solo individuale, ma anche per l’intera famiglia. I genitori, ma 
anche le/i sorelle/fratelli, infatti, giocano un ruolo cruciale nel supportare le per-
sone con disabilità, e il loro benessere è fortemente interconnesso con quello dei 
loro familiari (e viceversa).  

In questo scenario, si sviluppa la ricerca che qui presentiamo che, da un lato, 
mira ad indagare il segmento temporale che coincide con il passaggio verso la vita 
adulta e sulle dimensioni poc’anzi menzionate e, d’altro canto, intende inserire 
gli “esperti per esperienza” in una dimensione di più ampio respiro, anche di tipo 
progettuale, per oltrepassare quell’idea di mera testimonianza. In tal senso, attra-

adulti sono stati parte attiva. La stessa formula dei webinar, in tal senso, ha avuto l’obiettivo 
di valorizzare le esperienze delle/dei sorelle/fratelli e di permettere che la condivisione dei 
vissuti avvenisse “alla pari”. 
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verso le parole delle/dei sorelle/fratelli, andremo ad esplorare le possibilità evolu-
tive delle/degli intervistate/i, cercando di indagare prevalentemente desideri, aspet-
tative e obiettivi individuali (dalla scelta del partner al luogo di residenza, dal 
desiderio di divenire genitori al bisogno di realizzarsi come professionisti) che 
possono condurre verso la costruzione di una nuova famiglia, secondo un prin-
cipio di autodeterminazione. L’intervento educativo – in relazione alle/ai 
sorelle/fratelli, ma anche ai genitori – dovrebbe essere finalizzato a promuovere 
un progetto di vita familiare, in cui interessi, aspirazioni ed esigenze delle singole 
persone divengono indicatori di una vita di qualità. 

 
 

1. Siblings: possibili “esperti per esperienza”? 
 

A partire dall’interrogativo del titolo, proviamo qui a identificare i siblings come 
possibili “esperti per esperienza”, ovvero persone che, attraverso un proprio vissuto 
personale e diretto, in un particolare ambito, come ad esempio, quello della Salute 
Mentale, delle dipendenze o di altre situazioni di vita significative come la disa-
bilità, hanno acquisito una profonda conoscenza di tale esperienza e sono porta-
tori di un sapere esperienziale che può essere utilizzato per fornire supporto a chi 
si trova ad affrontare una medesima situazione, contribuendo altresì a migliorare 
i servizi e le pratiche professionali, nonché le metodologie di lavoro, attraverso 
un punto di vista che nasce “dal basso” (Cinotti, Serra, 2024). 

Tale prospettiva pare essere molto interessante non tanto, come già accennato, 
in una mera direzione che intende valorizzare le testimonianze di chi vive la di-
sabilità; ma, soprattutto, nella logica di una co-progettazione che implica il fatto 
che i processi – per essere realmente inclusivi - dovrebbero essere progettati non 
solo dai professionisti. Si intende che anche i membri della famiglia possono essere 
considerati “esperti” attraverso le loro esperienze di vita (dirette o molto prossi-
mali), contribuendo con la loro visione a migliorare l’efficacia dei processi inclu-
sivi. In tal senso, l’approccio inclusivo potrebbe essere interpretato come una 
prospettiva culturale che investe nel decentramento del sapere, quale coordinata 
chiave per progettazioni che rispondono alle esigenze di chi affronta una specifica 
esperienza, sapendo che ciò porterà benefici a tutte/i (anche a chi non si confronta 
con la disabilità). L’approccio inclusivo ci impone – in un’accezione positiva – a 
riflettere sulle caratteristiche dei contesti che, come insegna l’ICF (WHO, 2001), 
possono essere facilitanti o ostacolanti la partecipazione e gli apprendimenti delle 
persone tutte (e non solo quelle con disabilità). Culturalmente, la trasformazione 
dei contesti non può (più) essere appannaggio degli esperti “professionisti”, ma 
deve diventare un’operazione collettiva e collegiale in grado di coinvolgere diversi 
attori (Caldin, Cinotti, 2020). Questa pluralità di prospettive arricchisce il pro-
cesso, rendendolo più efficace e rappresentativo delle reali esigenze.  
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Un approccio inclusivo ha una valenza generativa quando professionisti e 
“esperti per esperienza” si uniscono per raccogliere informazioni, condividere re-
sponsabilità e valorizzare scambi e punti di vista. È cruciale affrontare le zone 
d’ombra con un atteggiamento proattivo, accogliendo nuove idee non come “pro-
blemi”, ma come opportunità di crescita culturale e/o professionale. La valenza 
generativa dell’inclusione è caratterizzata da apertura e flessibilità, da una comu-
nicazione basata sulla fiducia reciproca e dalla consapevolezza che il “gioco di 
squadra” sia un elemento fondamentale per facilitare cambiamenti fattivi e dura-
turi nei contesti sociali, scolastici e professionali. Questo significa praticare quel-
l’idea – cara ad Andrea Canevaro (2012) – di una responsabilità sociale, diffusa, 
che riguarda tutte/i.  

Un approccio che mette in luce l’importanza di queste esperienze è quello pro-
posto da Fondazione Paideia; in particolare, Dondi (2022) afferma che “dobbiamo 
ad alcune persone, spesso loro stesse siblings adulti, la capacità di orientare lo 
sguardo della comunità verso il mondo dei siblings, attraverso il racconto di espe-
rienze personali e il coraggio di mettere in pratica alcune felici intuizioni” (p. 17). 
Pertanto, “felici intuizioni” – se ascoltate e ben interpretate – potrebbero rappre-
sentare una prospettiva di miglioramento nella direzione in cui possono essere 
orientati i processi inclusivi, bypassando una logica burocratica dell’inclusione che 
intende le “nuove idee” come problemi da risolvere o, addirittura, da evitare.  Per 
tradurre queste “felici intuizioni” in azioni concrete, è necessario e sempre più ir-
rinunciabile un intreccio sinergico tra ricerca, approcci culturali rinnovati e scelte 
politiche inclusive.  

 
 

2. Esperienze condivise: alcuni dati6 della ricerca7 
 

La relazione fraterna in età adulta, a differenza dell’infanzia e dell’adolescenza, è 
– verosimilmente –  l’arco temporale meno esplorato in ambito pedagogico, anche 
se – soprattutto recentemente – possiamo riscontare un maggiore interesse per 
questo ciclo della vita, anche grazie alle nuove prospettive di vita delle persone 
con disabilità. Ciò comporta che – a differenza del passato – il legame fraterno 

6 La ricerca ha visto il coinvolgimento di 50 siblings (di cui 39 di genere femminile e 11 di ge-
nere maschile), con un’età compresa tra i 25 e i 63 anni. Il gruppo di riferimento è stato co-
struito su base volontaria nell’ambito dei webinar Hey, are you a sibling?” (cfr. con nota 3).

7 Alla ricerca ha partecipato anche la studentessa Noemi Adriana Franzoso che, sotto la super-
visione scientifica di Alessia Cinotti e Andrea Dondi, ha contribuito attivamente alle diversi 
fasi del percorso di ricerca, nell’ambito del suo progetto di tesi di Laurea Magistrale in Scienze 
Pedagogiche presso l’Università di Bicocca-Milano.
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venga vissuto anche in età adulta, protraendosi nel tempo e divenendo così una 
delle relazioni più durature nella vita delle persone (McMillan, 2005).  

L’età adulta porta interrogativi inerenti a questioni che ruotano intorno al tema 
della “responsabilità” nei confronti della sorella o del fratello con disabilità e l’in-
terrogativo principale ruota attorno a che cosa accadrà quando i genitori saranno 
troppo anziani per continuare ad assolvere il ruolo di caregiver (Binda, 2004). 
Questa pare essere la questione chiave su cui si innesta un processo di assunzione 
di responsabilità che inizia ben prima l’età adulta. Difatti, come mette in evidenza 
la ricerca che qui presentiamo, i siblings si preparano, in modo più o meno con-
sapevole, alla vita adulta e alle grandi responsabilità che li attendono sin da gio-
vani. Pare che questa “preparazione” possa avvenire con maggiore anticipo rispetto 
ai genitori, i quali – nel raggiungere l’età adulta dei figli con disabilità – possono 
sentirsi scarsamente equipaggiati per affrontare sfide future molto complesse che 
coinvolgono anche un piano marcatamente emotivo (es. la morte, la malattia, il 
non potersi occupare in prima persona dei figli ecc.).  

È ormai condiviso, nell’ambito della riflessione psico-pedagogica, che i siblings 
possano essere coinvolti in un processo di maturità anticipata rispetto ai coetanei 
(Hannah, Midlarsky, 1999) e investiti di una maggiore responsabilizzazione nel 
percorso di vita. Il sibling, spesso, assume ruoli di sostegno e di cura che richie-
dono un considerevole livello di impegno emotivo e pratico, ben superiore a 
quanto dovrebbe essere richiesto – dal contesto familiare – ai figli già in età pre-
coce. Questi aspetti, in parte anche molto controversi, come ampiamente dibattuti 
dalla scrivente (Cinotti, 2021), possono rafforzare un senso di appartenenza fa-
miliare che costringe, volente o nolente, a dover inserire la presenza del/della so-
rella/fratello con disabilità nel proprio progetto di vita. Il prepararsi alla vita adulta 
presuppone – come mette in evidenza la ricerca – il saper scegliere il “giusto” par-
tner. Se questo vale per tutte/i, pare essere ancor più valido per i siblings che – 
come afferma Dondi (2018) – “nella ricerca della persona giusta possono investire 
molto tempo ed energie” (p. 149). 

La scelta del partner, infatti, può essere un percorso impegnativo: i siblings – 
secondo le testimonianze raccolte – tendono ad essere particolarmente selettivi, 
cercando una persona che dimostri una certa sensibilità e maturità, nonché di-
sponibilità a farsi carico delle “vicende familiari” della famiglia d’origine. 

Come si evince dai dati, la scelta del partner sembrerebbe essere influenzata 
dalla presenza di una sorella o di un fratello con disabilità, poiché le esperienze 
familiari plasmano le aspettative e le priorità, anche nelle relazioni di coppia (Hall, 
Rossetti, 2017). La relazione fraterna, a fronte di un forte senso di responsabilità, 
può anche generare alcune preoccupazioni riguardo alla compatibilità del partner 
e alla sua capacità e disponibilità di affrontare insieme le responsabilità connesse 
alla famiglia di origine. In questo contesto, la ricerca di un partner è certamente 
una questione di affinità personale, ma richiede anche un’attenzione particolare 
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ad attitudini e a valori che dimostrano sensibilità e comprensione verso la situa-
zione familiare. I siblings possono essere motivati a trovare qualcuno che non solo 
condivida i loro interessi e obiettivi, ma che sia anche disposto a impegnarsi in 
un rapporto che riconosca e integri le dinamiche familiari con le esigenze della 
nuova famiglia. Questa necessità di supporto può rendere la scelta del partner un 
aspetto cruciale nel processo di costruzione di una nuova famiglia, influenzando 
così sia il benessere personale che la stabilità delle relazioni a lungo termine (Man-
zato, Bellan, 2004).  

 
“La disabilità di mio fratello mi ha portata a volere accanto persone con alto 
livello di sensibilità, comprensione e accoglienza di me, della mia delicatezza, 
del mio lato a volte pesantemente triste, sofferente e smarrito” (20.V). 
“Ho sempre scelto persone che accettassero mio fratello” (41.V). 
“Per me, è importante scegliere partner con interesse verso i più fragili” (22.A). 

 
Come sottolinea Dondi (2018), tra le “prove” più complesse che la/il partner 

deve superare vi è la disponibilità ad accettare il possibile ruolo di caregiver che 
la/il propria/o compagna/o dovrà verosimilmente assumere in età adulta. Questa 
propensione richiede una comprensione profonda delle dinamiche familiari e una 
predisposizione a sostenere il partner nella gestione delle responsabilità legate alla 
disabilità della/del sorella/fratello. 

 
“Sul piano romantico, ho sempre cercato persone proattive e che non si facessero 
intimidire dalle responsabilità alle quali ero legato” (8.H). 
“Non potevo permettermi di stare con persone che sfuggissero alle responsabilità 
o che non fossero pronte a farsi carico del mio peso familiare. Inizialmente pen-
savo che nessuno se ne sarebbe mai voluto fare carico” (34.O). 

 
Inoltre, dalle testimonianze raccolte emerge che la scelta del partner da parte 

del sibling non si basa unicamente su quanto sopra esposto, ma pare anche essere 
fondamentale l’“approvazione” da parte della/del sorella/fratello con disabilità. 
Meyer e Holl (2014) definiscono questa dinamica come una “cartina di tornasole” 
che riflette un più ampio processo relazionale. Questa approvazione diventa un 
indicatore cruciale per il sibling, poiché la percezione della/del sorella/fratello con 
disabilità riguardo al partner scelto può influenzare la decisione finale. Il partner, 
dunque, non deve solo essere compatibile con il sibling, ma deve anche guada-
gnarsi la fiducia e il rispetto del membro della famiglia con disabilità, ricono-
scendo il valore delle loro opinioni nel contesto della relazione. 

 
“In tutte le miei relazioni ho sempre ricercato l’approvazione dei miei fratelli” 
(34.O). 
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Richiamando invece, alcuni dati di natura più quantitativa, si può concludere 
che il 60,9% dei rispondenti afferma che la presenza della/del sorella/fratello con 
disabilità ha orientato la scelta del partner; mentre, un numero basso di rispon-
denti (il 39,1%) dichiara che, nella loro esperienza, tale scelta non è stata affatto 
influenzata dalla presenza della/del sorella/fratello con disabilità. Seppur con per-
centuali ben delineate, ricordiamo che le esperienze dei siblings sono sempre 
molto varie e difficilmente incasellabili in mere percentuali, anche alla luce della 
complessità dei percorsi di vita sia individuali sia familiari, in una visione siste-
mica.  

Tuttavia, se la ricerca del partner sembra essere una “vicenda” che, per molte 
sorelle e molti fratelli, comporta sfide specifiche, non si può non menzionare il 
dato del questionario che pone l’attenzione alle “tempistiche” dei siblings nei con-
fronti di scelte importanti, come il matrimonio, la convivenza, il luogo di resi-
denza, la genitorialità.  Studi di natura piscologica, infatti, hanno messo in luce 
come tali eventi venissero soventemente posticipati per via della/del sorella/fratello 
con disabilità che veniva vissuta/o come un familiare di cui farsi carico dedicando 
tempo e energie con una possibile rimodulazione dei progetti individuali, soprat-
tutto nelle sorelle (Zemke et al., 2020; Hodapp et al., 2010). 

Nella ricerca qui presentata, la quasi totalità degli intervistati (77,3%) afferma 
che non si percepisce in “ritardo” rispetto ai coetanei e che la transizione alla vita 
– quale processo estremamente multifattoriale e non più lineare – è una sfida 
complessa che comprende anche la costruzione di relazioni significative, la ge-
stione delle responsabilità, lo sviluppo dell’autonomia personale e la realizzazione 
di sé (sia in ambito formativo che lavorativo) che prescindono, in larga misura, 
dalla presenza della/del sorella/fratello con disabilità. 

Emerge che, da una parte, i siblings hanno il desiderio di sperimentare nuove 
esperienze, di differenziarsi dalla famiglia di origine e, d’altro canto, possono sen-
tire le resistenze da parte dei genitori di fronte a questi cambiamenti fisiologici e 
a vivere con sensi di colpa l’idea di intraprendere un nuovo percorso al di fuori 
del contesto familiare. Il distacco emotivo e fisico è necessario per trasformare gli 
equilibri e i legami preesistenti in un’ottica generativa e co-evolutiva per tutto il 
sistema “famiglia”. L’ambivalenza tra “il desiderio di allontanarsi” e la “necessità 
di restare” viene ampiamente riportata dai rispondenti che individuano quattro 
dimensioni fondanti l’adultità quali la paura del futuro (46,5%), il senso di colpa 
per la differenziazione ricercata (39,4%), il desiderio di autonomia inteso anche 
come l’avere uno spazio fisico ed emotivo proprio (23,2%) e l’ambizione di vivere 
nuovi progetti (21,4%).  

È evidente come il tema dell’adultità – o meglio, la transizione alla vita adulta 
– tocchi questioni e sfide che caratterizzano il processo di crescita che caratterizza 
i giovani adulti. Si tratta di periodo di vita che è contrassegnato da una serie di 
cambiamenti significativi, non solo dal punto di vista sociale ed economico, ma 
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anche relazionale-emotivo e identitario. I giovani adulti – anche quelli che non si 
confrontano con la disabilità di una/un sorella/fratello – si trovano a destreggiarsi 
tra aspettative e pressioni familiari e sociali, verso la ricerca di un’identità perso-
nale, per la costruzione di un progetto di vita anche al di fuori del contesto fami-
glia (Rossetti et al., 2020).  

 
 

3. Prospettive pedagogiche 
 

La ricerca qui presentata evidenzia l’importanza di valorizzare la voce dei siblings 
adulti (Dorsman et al., 2023) nella progettazione di percorsi inclusivi. La transi-
zione alla vita adulta rappresenta un momento complesso, ma anche un’oppor-
tunità per differenziarsi dalla famiglia d’origine, per sviluppare autonomie e per 
costruire relazioni significative. Promuovere un approccio centrato sulle famiglie 
(Shields, 2015) rappresenta un passo fondamentale verso un modo “nuovo” di 
intendere gli interventi educativi che divengono maggiormente flessibili, perso-
nalizzati e in risposta ai bisogni identificati dalla famiglia. Questo “nuovo paio di 
occhiali” consente di valorizzare il sapere esperienziale come una risorsa essenziale, 
capace di generare un apprendimento collettivo e di promuovere trasformazioni 
inedite nei diversi contesti di vita.  

Per andare oltre l’idea di una mera testimonianza, è necessario avviare la pro-
gettazione di percorsi formativi specifici e strutturati per i siblings, affinché pos-
sano assumere formalmente il ruolo di "esperti per esperienza". Ciò significa poter 
giocare un ruolo formativo nella formazione iniziale e/o in servizio di educatori 
e insegnanti, ma anche poter spendere le proprie competenze all’interno dei ser-
vizi. Questo è un passaggio fondamentale: l’attribuzione del ruolo di “esperto” 
non può essere “per tutte/i” (Cinotti, Serra, 2024), ma deve essere il risultato di 
un percorso di apprendimento, di tipi teorico e esperienziale-riflessivo che mira 
all’acquisizione di competenze atte a creare una relazione significativa di aiuto 
con altre/i sorelle/fratelli (o familiari) basata sulla reciprocità, l’ascolto attivo, l’em-
patia, nonché sulla collaborazione con i professionisti (Happell et al., 2022).  Un 
giusto bilanciamento tra formazione teorica e esperienziale permetterà di appren-
dere ad utilizzare la propria esperienza personale in una direzione di aiuto e di 
accompagnamento (WHO, 2019).  
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