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VI
Progettazione personalizzata partecipata:
le radici culturali

Alice Bernini, Natascia Curto

6.1 Un percorso che arriva da lontano: la deistituzionalizzazione

La legge 227/21 Delega al Governo in materia di disabilita, comporta pro-
fonde trasformazioni nel modo di lavorare degli operatori sociali e una ra-
dicale riorganizzazione dei servizi in quanto sancisce una nuova definizione
della disabilita: non pili una caratteristica intrinseca della persona che ne
determina la condizione di svantaggio, ma la relazione tra una forma di di-
versita e 'ambiente sociale (Griffo, 2012). Listituto del progetto individuale
personalizzato partecipato, come qualificato dal nuovo scenario normativo
e culturale, abbandona scenari di tipo medico-riabilitativo e muove da aspi-
razioni e desideri della persona, al fine di garantirle il pieno godimento dei
diritti e delle liberta fondamentali (Piccione, 2023). Il lavoro di progetta-
zione a cui 'operatore ¢ chiamato diventa, in quest’ottica, un intervento
comunitario (Righetti, 2014) rivolto a definire i sostegni e le modifiche ai
contesti necessari a sostenere processi di inclusione, rendendo cosi effettiva
la realizzazione del progetto di vita di ognuno (Curto, 2022). Tale cambia-
mento non risulta perd essere uno slancio innovativo che arriva al tempo
zero, ma ¢ frutto di un processo culturale, storico, di pensiero e conoscenze
che hanno tentato nel tempo di modificarsi ed evolversi definendo delle
direttrici profonde di cui lo scenario normativo ha percorso la traiettoria.
Il processo entro il quale nasce e si sviluppa la progettazione personaliz-
zata partecipata riguarda tutto 'articolato sistema di pensieri, consapevo-
lezze e movimenti sociali per la deistituzionalizzazione, i servizi in cui

1 1l capitolo ¢ frutto della collaborazione tra le autrici, i paragrafi 6.1 ¢ 6.3 sono da at-
tribuire ad Alice Bernini, i paragrafi 6.2 ¢ 6.4 a Natascia Curto.

85



ALICE BERNINI, NATASCIA CURTO

operiamo oggi* sono frutto della chiusura dei manicomi, delle scuole spe-
ciali, degli orfanotrofi che hanno portato all’esigenza di ripensare non solo
i servizi, ma anche le modalita di progettazione. Si ¢ passati cosl, da un la-
voro di custodia, il cui strumento principe sono i luoghi, che non solo con-
tengono ma anche indirizzano e addestrano le persone, ad un lavoro di
sostegno e di accompagnamento in un sistema di servizi il cui strumento
principale ¢ proprio il progetto (Curto, 2021).

Ma la deistituzionalizzazione non riguarda solo la mera chiusura di luo-
ghi, perché anche listituzionalizzazione, nonostante sia formalizzata con
I'ingresso in una struttura residenziale, non costituisce un evento puntuale,
ma ¢ il risultato di processi che si articolano nel tempo (Marchisio, 2018).
Osservando le vite delle persone che tendono ad essere istituzionalizzate (per-
sone con disabilitd, anziani, persone con sofferenza mentale...), infatti, si ri-
leva gia prima dell’ingresso formale in struttura una differenziazione delle
direttrici di inclusione rispetto agli altri cittadini (Tarantino, Griffo, Bernar-
dini, 2020). Quando l’istituzionalizzazione interviene accade come esito fi-
nale di un processo di svuotamento, andando a costituire una sorta di ratifica
di uno stato di esclusione e discriminazione pregresso. Il modificarsi del
luogo dell’abitare, rappresentato dall’ingresso in struttura, interviene, anche
simbolicamente, come ['ultimo piccolo tassello di un processo di scivola-
mento che porta la persona al compimento di un percorso che, in quel mo-
mento, appare come inevitabilmente legato alla sua condizione (d’Alonzo,
2021). Istituzionalizzare ¢, infatti, sostanzialmente un modo per «circoscri-
vere laltro, per segnare i confini oltre i quali non gli si permette di agire»
(Basaglia, 1981, p. 459), quindi non riguarda dove la persona abita, ma quali
supporti le sono forniti per condurre il tipo di vita che desidera.

I nuovi servizi che sono stati realizzati negli ultimi 30 anni sono privi
del degrado e della brutalita del manicomio, ma nonostante questo ancora
oggi permane, nelle pratiche di progettazione e di programmazione, il ri-
schio di riprodurre forme piu sottili dell’istituzionalizzazione (Tarantino,
2024?). La consequenzialita tra personalizzazione e deistituzionalizzazione
non ¢, infatti, spontanea, ma deve essere supportata da infrastrutture in-
tenzionali volte a configurare il progetto personalizzato partecipato come
uno strumento in ambito socio-educativo, atto a garantire, nell’esistenza di
ciascuna persona, il raggiungimento dell’'uguaglianza di condizioni di cit-
tadinanza (Marchisio, 2024).

2 Per un approfondimento Rotelli (2016); Ianes, Canevaro (2018); Andria (2016).
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Tale uguaglianza si declina rispetto a due elementi chiave: il possesso
delle diverse forme di capitale e la possibilita, effettiva e quotidiana, che la
persona ha di convertire questi capitali in liberta. Il percorso di progetta-
zione personalizzata partecipata serve, dunque, a definire in concreto i pro-
cessi sociali, culturali e materiali e i sostegni che permettano a ciascuno di
realizzare il proprio progetto di vita attraverso 'individuazione dei supporti
via via necessari e non (o non soltanto) tramite il miglioramento delle pro-
prie dotazioni danneggiate (Marchisio, 2019). Soltanto quando si costruisce
su tali presupposti ¢ possibile affermare che la progettazione personalizzata
avviene attraverso modalita deistituzionalizzanti.

6.2 Una spinta in avanti: La Convenzione ONU offre nuove definizioni

Come ormai affermato da pill parti, negli ultimi anni abbiamo assistito e
continuiamo ad assistere a numerosi cambiamenti nel modo di intendere e
di trattare la disabilita: cambiano i modelli attraverso cui ci si spiega cosa
sia la disabilita (Medeghini, 2015), cosi come cambiano i quadri legislativi
di riferimento per coloro che si occupano di questi temi (Piccione, 2019).
La ratifica da parte del’TONU della Convenzione per i diritti delle persone
con disabilita (CRPD), avvenuta nel 2006, ha fornito una forte spinta in
tal senso (Mittler, 2015). Tale documento, tuttavia, si colloca in un piu
ampio flusso di pensieri, riflessioni ricerche: da oltre vent’anni infatti si ¢
diffusa I'idea che la disabilita sia un fenomeno che pud essere interpretato
anche partendo da punti di vista non necessariamente basati sulla salute
(Medeghini, 2013). La Convenzione ONU puo essere considerata un esem-
pio di questo processo: non si parla pitt di disabilita in termini di bisogni e
benessere, ma di diritti (crpd — Convention on the Rights of Persons with
Disabilities). Un ampio filone della letteratura internazionale considera, in-
fatti, le questioni relative alla disabilitd come prevalentemente correlate al
tema dei diritti umani (Mezzina, 2006; Celik, 2017; Barnes et al., 2012):
questo approccio, detto basato sui diritti o right based, si era sviluppato gia
prima rispetto alla stesura della Convenzione, ma I'approvazione del docu-
mento — e i successivi passaggi formali che gli conferiscono forza di legge —
ne ha rafforzato la forza di penetrazione nelle esistenze delle persone. Lidea
di disabilitd come una condizione strutturale di fragilita intrinseca (Fisher,
Goodley, 2007) viene superata nella Convenzione ONU, che invece iden-
tifica le persone con disabilitd come un gruppo soltanto in quanto sono le
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persone su cui agisce, in quel dato momento storico e in quel luogo, il si-
stema di diseguaglianza (Overmars, 2014).

La carenza di partecipazione non appare, di conseguenza, determinata
da una caratteristica della persona, da una diagnosi o da una mancanza, ma
risulta interpretabile (e anche descrivibile) soltanto situata, in relazione ad
un contesto specifico, ad una forma di accesso, ad un diritto (Shogren et
al, 2014).

La disabilita, cosi come concettualizzata dalla Convenzione ONU, & una
delle forme della diversitd umana (Skarstad, 2018). La ragione per la quale
le persone con disabilita sono escluse e accedono alle dimensioni di cittadi-
nanza con fatica — partecipazione sociale, casa, lavoro, affetti e relazioni —
risiede nel fatto che nell’ambiente in cui vivono, nella loro comunita per
come ¢ strutturata, ci sono delle barriere — non solo ambientali ma anche
relazionali, comunicative, attitudinali — che impediscono ad alcune persone
la piena inclusione e pari partecipazione a tutti gli aspetti della vita della co-
munita (Marchisio, Curto, 2021).

La cultura che pervade spesso ancora le scienze sociali, invece, ci porta
a pensare alla disabilith come un dato. Ma se gia grazie allOMS possiamo
affermare che la disabilitd non ¢ un dato — in quanto dipende dal contesto-
Ievoluzione culturale degli ultimi anni ci suggerisce che non lo ¢ neanche
la menomazione. La menomazione non ¢ un dato, pud essere piuttosto
considerato un “preso”, cio¢ ¢ un elemento tra la moltitudine di quelli che
caratterizzano quello specifico essere umano che viene appunto, preso, con-
siderato come dotato di maggiore potere informativo rispetto al resto e uti-
lizzato dagli altri per orientare le scelte, determinare i percorsi e per
giustificare il mancato godimento dei diritti (Curto, Marchisio, 2020).

Culturalmente, invece, siamo profondamente abituati a pensare alla di-
sabilitd come ad uno svantaggio, una sorta di condizione strutturale che
esiste “oggettivamente” a prescindere da tutto cid che ¢ fuori dall’individuo
e in ogni contesto (Degener, 2016). La conseguenza di questo ¢ che, anche
se si afferma che la disabilita ¢ frutto dell’'interazione tra una menomazione
e un contesto sfavorevole, non si ¢ interiorizzato cid che questo significa
realmente; tale mancanza di interiorizzazione si rivela spesso proprio sul
piano delle pratiche, nel momento in cui I'operatore ¢ chiamato a trasfor-
mare tale visione in azioni concrete.

Ripensare la disabilita in termini di discriminazione invece che in ter-
mini di fragilita comporta delle conseguenze enormi sul piano concreto,
non solo concettuali: nel momento in cui si modifica il punto in cui inizia
la catena causale cambia ci6 su cui si immagina di dover agire. Per agire
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contro una discriminazione che si pensa derivi da una condizione di fragilita
ci sono due ordini di azioni da poter mettere in campo. La prima ¢ ridurre
la fragilitd, quindi sostanzialmente cercare di rendere la persona meno “fra-
gile”, ovvero piti simile a chi non ¢ discriminato (se donna piti simile a un
uomo, se immigrato pitt simile a un italiano, se disabile pitt simile a un
normotipico). La seconda ¢ offrire delle politiche e degli strumenti in un’ot-
tica compensatoria, atti a colmare il divario tra dove la persona puo arrivare
e il livello richiesto per partecipare, senza alcuna garanzia che questo com-
porti 'accesso a diritti e cittadinanza.

Assumere invece che una persona sia attualmente fragile in quanto di-
scriminata — magari perché trova pitt difficilmente lavoro, o le ¢ impedito
accesso ad alcune aree di diritti — comporta dal punto di vista pratico con-
seguenze radicalmente opposte perché pud variare la posizione sociale di
questa persona indipendentemente dal modificarsi delle sue caratteristiche:
puo restare donna, straniero, persona con disabilita e avere, allo stesso
tempo, pieni diritti. In secondo luogo, risulta evidente che ¢ il meccanismo
di discriminazione 'oggetto su cui agire, non le caratteristiche di chi ne
viene colpito (Marchisio, Curto, 2021).

Per promuovere un effettivo accesso ai diritti, dunque, & necessario agire
sul contesto: lavorare sui processi che coinvolgono le persone con disabilita
quali I'inclusione, percorsi di vita indipendente, I'attivazione lavorativa, la
costruzione di una famiglia, significa prima di tutto leggerli e interpretarli
comprendendo I'intera comunita, ma soprattutto estendere all’intera co-
munita le proposte di attivazione in questo senso (Saraceno, 2019). Questo
¢ quello che prevede la Convenzione ONU: tutela le persone con disabilita
perché sono discriminate, non perché sono fragili. Gli approcci sempre pilt
interdisciplinari, i mutamenti culturali e sociali che hanno investito la di-
mensione esistenziale e familiare delle persone hanno, infatti, reso chiaro
che se esiste una direzione per I'inclusione ¢ quella di considerare come sce-
nario non “il mondo della disabilita”, ma il mondo di tutti (Addis, 2021)3.

Il fine ultimo della progettazione personalizzata, in questo scenario, non

3 Valentina Perniciaro esprime con parole chiare e semplici “... Educare alle differenze
per valorizzare le infinite sfumature dell’essere umano, costruire reti capaci di accogliere
e proteggere, di favorire lo sviluppo di autonomie e di autodeterminazione: se il mondo
dove ¢ nato Sirio non ¢ pronto a immaginarlo adulto vuol dire che lo ricostruiremo
da capo [...]. Un cambiamento culturale che permetta anche a Sirio, ¢ alla sua ami-
chetta Gaia, al loro entusiasmo, di costruire il loro futuro, di liberarsi dell'immaginario
di segregazione a cui sono condannati”.

89



ALICE BERNINI, NATASCIA CURTO

¢ rispondere ai bisogni, ma sostenere i diritti: primariamente il diritto ad
accedere al mondo di tutti e di godere della piena cittadinanza (Colucci,
2019). In questo senso la Convenzione ONU parla di Mainstreaming di-
sability* cioe consentire alle persone con disabilita di vivere nel mondo di
tutti in modo proattivo sulla base di uguaglianza con gli altri: ¢ la conse-
guenza sociale della piena accessibilita. Caccessibilita non riguarda, infatti,
soltanto poter entrare, ma significa anche — e soprattutto — praticare quella
specifica declinazione della cittadinanza (ed essere messi in condizione di
poterlo fare), che gli altri cittadini mettono in pratica in quel luogo, indi-
pendentemente dalle proprie caratteristiche.

6.3 Superare il modello medico-individuale

Negli ultimi anni, il gruppo di ricerca denominato Centro Studi sui Diritti
e la vita Indipendente dell’Universita di Torino ha messo a punto diverse
modalith operative volte a trasferire la progettazione personalizzata agli ope-
ratori dei servizi deputati ad accompagnare il progetto di vita delle persone
con disabilita. Tali modalitd operative nascono dalle pratiche per poi svi-
lupparsi nel quotidiano, ma non si muovono in un terreno neutro. Il modo
stesso con cui i fenomeni umani e sociali vengono rappresentati e spiegati
influenza necessariamente il modo in cui si sviluppano le pratiche e il lavoro
degli operatori (Moscovici, 2005). Questo perché se ¢ vero che un modello
di spiegazione dei fenomeni umani e sociali ¢ un modo per definire, de-
scrivere, pensare quello che si incontra, ¢ altrettanto vero che un modello
di spiegazione, perd, non corrisponde a una definizione, anche se la con-
tiene. E soprattutto il sistema di attribuzione delle cause associato ad essa
che determina il fenomeno che stiamo guardando e di conseguenza anche
le necessita, le priorita e i modelli di intervento che mettiamo in pratica
per accompagnare, sostenere, supportare ogni singola persona che esperisce
il fenomeno in questione.

In tal senso la progettazione personalizzata per nascere e potersi svilup-
pare ulteriormente ha bisogno della messa in discussione del modello me-
dico-individuale del disagio’.

Il modello medico-individuale spiega i fenomeni umani e sociali pro-

4 Skarstad, Stein (2018); Charlton (2000).
5 Sulla necessita e le difficolta di superare tale modello si veda Medeghini, Valtellina,
2006; Chan et al., 2009; Griffo, 2018.
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blematici primariamente collocando la causa del problema internamente
alla persona: che sia una vera e propria diagnosi oppure una condizione esi-
stenziale (la mancanza di un lavoro o delle capacita genitoriali), la situazione
di una persona viene raccontata, descritta, spiegata come sostanzialmente
causata da un “difetto” suo interno (Ongaro, 1982). La persona ¢ descritta
senza considerare la moltitudine di situazioni e scenari diversi in cui avven-
gono gli eventi che la riguardano, in modo singolo e decontestualizzato;
per questo tale modello viene definito non solo medico, ma medico-indi-
viduale. Senza questa componente di scenario che riguarda il dipanarsi della
vita di ogni persona, il “problema” — che si tratti di uno stile di vita, di una
posizione sociale, di una condizione abitativa precaria, di un sistema di re-
lazioni deteriorato — ¢ descritto in modo “separato” non solo dal contesto
in cui avviene, ma anche separatamente dagli altri: uno singolo, o quanto-
meno uno alla volta (infatti quando ce ne sono tanti si parla di situazioni
multiproblematiche). Il modello medico-individuale parte infatti dall’as-
sunto che i fenomeni esistenziali siano discreti, proprio nell’accezione del
termine che le scienze matematiche utilizzano per descrivere le serie nume-
riche.

Per esempio la serie dei numeri interi ¢ discreta: o siamo nell’l o siamo
nel 2, non c’¢ niente nello spazio in mezzo. Questo concetto, preso in pre-
stito dalla matematica, ¢ utile per rappresentare la forma che il modello me-
dico-individuale da al nostro pensiero perché ci permette di rappresentare
i fenomeni umani come discreti: discontinui, nettamente separati, pensabili
uno alla volta. E proprio questa rappresentazione che, tuttavia, la rende
poco adatta a rappresentare fenomeni sociali e situazioni che riguardano le
persone. Pensare e descrivere le situazioni reali in modo discreto -quella fa-
miglia ha un figlio con disabilita e poi anche un fratello con un problema
di salute mentale ¢ poi anche una mamma che abusa di sostanze- fa si che
le soluzioni che si cercano di fornire a ciascuno di questi problemi siano
separate finendo per schiacciare la complessita della realtd in categorie
troppo rigide e individuando, di conseguenza soluzioni poco efficaci. Le
vite delle persone, gli eventi, le caratteristiche, le sofferenze e i tentativi di
superarle confluiscono continuamente gli uni negli altri, si ostacolano e si
alimentano a vicenda in un ciclo continuo. Proprio per questo il permanere
del modello-medico individuale ostacola la progettazione personalizzata
che costituisce invece un modo di lavorare che sostiene queste “confluenze”,
fornendo strumenti concreti non rivolti a ridurre la complessita degli eventi
reali per come si svolgono ma per sostenere la vita di chi la attraversa.

Negli anni ci sono stati molteplici e autorevoli tentativi di messa in di-
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scussione di questo modello molto ricchi e articolati (Smart, 2004). Spesso
si sente dire che il modello medico-individuale, ormai, ¢ superato (Dell’Ac-
qua, 2013). Ma quando si lavora nel pratico dei servizi ci si accorge che
nella cultura professionale ¢ spesso giunta soltanto una versione semplificata
di queste spinte al superamento, poco capace di creare effettivamente quel
terreno fertile che serve per sviluppare pratiche solide e durature.

Spesso, ad esempio, si trova efficacemente messo in discussione I'assunto
secondo cui le cause della difficolta e della sofferenza della persona stanno
tutte dentro la persona: tanti operatori non lo pensano e non lo agiscono
pitt. Nel superare questa idea si prende perd una strada che integra altri
possibili nessi causali ma che, di fatto, non esclude I'assunto di base: si tende
a pensare che le cause del disagio non stanno tutte nella persona ma szanno
anche da altre parti. Troviamo non di rado ormai negli strumenti di pro-
gettazione, in quelli di valutazione e negli approcci operativi tracce di questo
riposizionamento delle cause in quanto si propongono di individuare e tenere
in conto anche degli a/tri luoghi di origine del problema. Le condizioni di
vita, le reti sociali, le informazioni sul contesto materiale e culturale ven-
gono raccolte sempre pitt spesso (e qualche volta persino utilizzate per co-
struire il progetto).

Ma non cambia il modo in cui si pensa che le cause agiscano, non cam-
bia la concezione del problema come un evento discreto, non cambia la
forma che il pensiero assume: il modello medico propone ragionamenti ba-
sati su un sistema eziologia-patologia-sintomo — tipico della medicina ap-
punto — dove un sistema di cause (eziologia) determina una situazione
critica (patologia) che si manifesta attraverso qualcosa di visibile: compor-
tamenti, situazioni esistenziali, problemi (sintomi). Il rapporto tra questi
elementi segue una linea dritta: ¢ infatti un modello di causalita lineare.

Si tratta di una linea che si pud continuare a tracciare anche andando
verso il futuro: verso quello che non si pud ancora osservare perché non ¢
ancora successo. Per continuare a tracciare la linea il modello medico-indi-
viduale si avvale del sistema diagnosi-prognosi: data I'individuazione della
condizione problematica (“patologica” in senso lato) ¢ possibile (e medicina
auspicabile) formulare una previsione di quello che potra accadere, segna-
lando quello che probabilmente accadra e di quello che non potra mai ac-
cadere nella vita di quella persona.

Il superamento del modello medico nel discorso professionale degli ope-
ratori tende quindi a espandere lo spazio in cui ricerca le cause — non pit
solo dentro la persona — ma mantiene una forma di ragionamento tipica
della medicalizzazione (Colucci, 2006) quando pensa il rapporto tra i fe-
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nomeni che appartengono alla vita di una persona in termini lineari, in una
prevedibilita diagnosi-prognosi. Questo si vede, ad esempio, quando viene
fatto un uso predittivo della valutazione: sebbene non piu strettamente in-
dividuale ma sempre pil spesso multifattoriale (si valuta la persona, ma
anche il contesto di vita, la storia, fattori sociali...) la valutazione non & 47
fatto demedicalizzata in quanto mantiene la stessa funzione che la diagnosi
assume nel rapporto con la prognosi: predire quello che potra avvenire e
quello che invece pud essere stralciato dal campo del futuro possibile. Que-
sta necessita di predire, sebbene comprensibile dal punto di vista umano,
genera un terreno arido per 'accompagnamento, e soprattutto uno spazio
di manovra troppo ristretto per una progettazione personalizzata partecipata
che si propone come fine ultimo I'accesso a una cittadinanza piena.

Una parte della persistenza del modello medico-individuale nelle prati-
che puo essere spiegata con il fatto che questo modello offre, nel lavoro
quotidiano, indicazioni che sembrano semplici per costruire e orientare gli
interventi: diagnosi, gravita, cronicitd sono concretamente utilizzabili ed ¢
sempre possibile scomporle in item, check list e categorie interpretative
semplificate che consentono di passare, senza troppe complicazioni, dal-
Iassessment all'indicazione di “cosa bisogna fare”. Il modello medico, inol-
tre, ad oggi ¢ coerente con una molteplicita di assetti organizzativi e di
meccanismi di finanziamento, che richiedono un assessment preliminare e
acontestuale della persona a partire dal quale sia possibile stanziare risorse
e definire interventi. E importante precisare, infatti, che la partizione del-
Pesistenza in problemi discreti avviene ancora, anche se il modello medico-
individuale teoricamente & superato, perché sono i servizi socioeducativi in
un sistema a “canne d’organo” che richiede di inserire la persona in una ti-
pologia di utenza.

Benché, dunque, I'individuazione di un certo livello di multifattorialita
consenta di avere uno sguardo pitt ampio nella progettazione, ¢ necessaria
un’operazione pit radicale del riposizionamento delle cause per modificare
il modello di spiegazione e creare un terreno realmente fertile per progettare
in modo personalizzato e partecipato.

Un approccio demedicalizzato alla progettazione inserisce in modo pro-
attivo nel lavoro quotidiano pratiche, modelli operativi, strumenti che con-
trastano sistematicamente la tendenza in cui ¢ la definizione diagnostica o
una valutazione (mono o multidisciplinare che sia) che orienta e definisce
cid che ¢ possibile esperire per la persona rispetto a quello che invece essa
desidera o preferisce.

La demedicalizzazione dell’approccio ha a che fare dunque, profonda-

93



ALICE BERNINI, NATASCIA CURTO

mente con la struttura della progettazione: una progettazione che si avvale
di una cornice demedicalizzata comprende processi di ricostruzione del
senso dell’esistenza di una determinata persona attraverso la considerazione
di fenomeni, esperienze, contesti in cui quella specifica esistenza si sviluppa,
attraverso un modello epistemologico molto diverso da quello di matrice
neopositivista eziologia (causa) — patologia (effetto) — sintomo (fenomeno
visibile conseguente). Muoversi in una cornice demedicalizzata significa,
dunque, mettere in atto pratiche di progettazione che siano in grado di fo-
calizzare e neutralizzare le componenti di medicalizzazione che permangono
nel sistema di sostegni e servizi odierno, sia a livello delle azioni sul singolo
progetto sia a livello di governance di sistema.

Appropriarsi del terreno dove nascono e attecchiscono le spiegazioni e
le descrizioni dei fenomeni non ¢ un’operazione teorica ma significa per-
mettere la generazione di nuove pratiche: per poter davvero superare il mo-
dello medico individuale deve essere consentito agli operatori di applicare
la progettazione ma anche di poter contribuire in modo creativo alla messa
a punto di nuove metodologie e nuovi strumenti che la rendano possibile.

6.4 Ampliare le radici culturali: verso una progettazione intersezionale

Le situazioni e le caratteristiche delle persone che incontriamo sono intrec-
ciate, molto intrecciate. Identita e 'esperienza quotidiana non solo sono
composte da parti che si sviluppano in seguito a diversi accadimenti, ma il
modo in cui ciascuna parte si disegna ¢ intrecciato con le altre: essere una
persona con disabilitd, una donna, una persona razializzata non sono di-
rettrici parallele nelle vite delle persone, ma condizioni che si modellano a
vicenda.

La tendenza alla categorizzazione e la frammentazione dei servizi non
permette di considerare 'interezza e la multifattorialitd che caratterizza
I'identita di ogni persona, schiaccia su un livello astratto e teorico una com-
plessita che perd poi non trova risposta adeguata e sufficiente nelle pratiche.
Una persona non ¢ soltanto disabile, anziana, povera, o straniera, I'interse-
zionalitd ¢ un concetto che consente di tenere presente sullo stesso pieno
tutte le caratteristiche della persona, senza selezionarne alcune specifiche,
perché il modo in cui quella persona ¢ disabile dipende dalle sue esperienze,
dalla sua cultura, dal suo sesso ecc. Lintersezionalita dunque non ¢ una ca-
ratteristica a sé ma uno strumento analitico, che permette di guardare alle
caratteristiche di una persona non solo in termini quantitativi ma anche
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qualitativi e soprattutto che permette di comprendere come questi aspetti
interagiscono tra loro. Si tratta di un insieme di idee, parole e forme del
pensiero che fanno da lente e consentono di osservare il funzionamento di
sistemi sociali e vederne certe caratteristiche, osservare certi fenomeni.

Lintersezionalith nasce proprio quando Kimberléé Crenshaw, una giu-
rista statunitense, alla fine degli anni 80 osserva che il fenomeno sociale
della discriminazione razziale e quello della discriminazione di genere in
realtd interagiscono in un modo particolare, un modo che risulta invisibile
con le categorie analitiche che erano a disposizione. Studiando le cause
legali intentate per discriminazione, nota infatti che tutte quelle per discri-
minazione razziale riguardano uomini neri e tutte le cause per discrimina-
zione di genere riguardano invece tutte donne bianche. Di fatto, applicando
le categorie analitiche disponibili e non analizzando l'intersezione appunto
delle due categorie di discriminazione, si creava un punto cieco per le teorie
e i pensieri dell’epoca che perd di fatto tagliava fuori una fetta esistente di
popolazione a cui nessuna guardava. Cosi la Crenshaw, che riesce a vedere
proprio questo punto di intersezione essendo lei stessa una donna nera, for-
nisce le basi per I'intersezionalita, un nuovo strumento di analisi.

Proprio per le ragioni suddette, introdurre I'intersezionalita nel nostro
modo di guardare e approcciare alle esistenze delle persone, alla comunita
e in generale ai fenomeni sociali ¢ una questione fondamentale quando si
fa progettazione personalizzata. Per riuscire ad accompagnare in modo au-
tentico e rispettoso dei diritti e dell’interezza di una persona ¢ importante
considerare tutte le direttrici di esclusione da cui ¢ colpita e individuare
proprio i nodi di intersezione per riuscire a vedere quei punti ciechi che,
analizzando pezzo per pezzo non si riescono a cogliere, o che hanno una
forma differente se presi singolarmente. Suddividere, classificare, ripartire
— per “tipologie di disagio”, per livelli di gravita o cronicita, per aree sani-
taria, sociale, legale...— semplifica perché permette di fare ordine, di poter
descrivere con parole solide e assolute le situazioni complicate e dolorose
che si incontrano come operatori. Ma poi, all’atto pratico, quando si agisce
per sostenere la persona, nessuno dei servizi e degli aiuti messi in campo a
partire dalle valutazioni separate funziona davvero per consentirle di riap-
propriarsi della sua esistenza, oppure riesce a funzionare ma non per tanto
tempo. Questo avviene, primariamente, perché le altre dimensioni, che
sulla carta sono separate, che I'assessment suddivide per aree o funzioni,
nella realta si mischiano, intervengono, confluiscono, complicano le cose.
La realta delle vite delle persone perd complica le cose soltanto se proviamo
ad accompagnarla con strumenti che richiedono di semplificarla, di suddi-
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viderla in aree di intervento o in servizi che sono preconfezionati. La pro-
gettazione personalizzata partecipata nasce proprio per offrire un nuovo
strumento che consenta di superare questo blocco, procedendo conside-
rando l'interezza e il contesto di vita delle persone.

Il percorso di accompagnamento alla progettazione personalizzata pro-
prio per lautenticita e il fine ultimo di permettere alla persona di riappro-
priarsi della propria esistenza e di poter godere pienamente dei propri
diritti non pud prescindere dai percorsi reali di vita delle persone e dei
propri territori. Proprio per questo diviene nella forma pratica un lavoro
di comunita che si modella e si plasma di volta in volta sulle caratteristiche
peculiari di una determinata persona, che vive in un determinato territorio
che ha una determinata organizzazione e un determinato sistema di servizi.
La progettazione personalizzata pud e deve, dunque assumere forme di-
verse in relazione alle caratteristiche di ogni specifico territorio. Quello
che pero risulta una condizione necessaria per 'applicazione dal punto di
vista concreto ¢ lo sviluppo di alcuni prerequisiti culturali che orientano
le finalita e gli scopi della progettazione e la funzione che essa assume nel
mandato istituzionale di un determinato sistema organizzativo. E neces-
saria dunque un’azione culturale a livello di sistema di organizzazione dei
servizi e del sistema di welfare, ma tale azione non risulta sufficiente se
non sostenuta dalla cultura della comunita. Le direttrici culturali che sot-
tendono alla progettazione personalizzata come contrasto all’esclusione
devono essere ben radicate nelle comunita locali, il welfare deve essere in-
fatti in grado di generare opportunita nei territori, valorizzare le risorse lo-
cali e riuscire a modellare e sviluppare le reti gia esistenti in una
determinata comunita. Le direttrici di innovazione che partendo dalla dei-
stituzionalizzazione hanno avuto una grandiosa spinta in avanti con la
CRPD sono riuscite se pur in modo disomogeneo a creare una piattaforma
valoriale comune che perd ancora richiede sforzo e una spinta proattiva
necessaria ma non impossibile.
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