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VIL
La negoziazione individuale nell’'accompagnamento
personalizzato al progetto di vita: alcune note critiche

Natascia Curto

7.1 Diritti e disabilita tra vecchie e nuove connessioni

Nel corso dei primi vent’anni del 2000 discorsi, riflessioni, pratiche che ri-
guardano la disabilita sono sempre piu diffusamente collegati con la sfera
dei diritti umani (Degener, 2016; Series, 2019). Si tratta di un cambia-
mento profondo che, pur non ancora del tutto compiuto, in questi anni
ha consentito nuovi incontri — disciplinari, personali, politici — e promosso
nuove commistioni. Nel percorso, per molti aspetti rivoluzionario (Weller
,2009), che la Convenzione sui diritti delle persone con disabilita (CRPD)
ha sospinto, il documento funziona spesso da oggetto mediatore nel reticolo
legami e connessioni che si va disegnando attorno al nuovo inquadramento
concettuale: diverse prospettive disciplinari e esperienziali si aggregano,
anche grazie alla spinta del documento, in nuove concettualizzazioni (Mar-
chisio, 2019; Piccione, 2023; Tarantino, 2021).

Nucleo centrale di queste riflessioni ¢ 'articolazione pitt concreta e co-
gente di un concetto che, gia da oltre quarant’anni, & presente nella storia,
nei discorsi, nelle pratiche relative alla disabilita ma che, fino all’approva-
zione della CRDPDP, era rimasto sottotraccia (Piccione, 2022). Si tratta del
concetto di deistituzionalizzazione che, muovendo dall’esperienza basagliana
di Gorizia e Trieste (Muscatello et al., 2021; Slavich, 2018; Dell’Acqua,
2014) ha consentito di formulare un impianto solido ed efficace da cui de-
rivare modelli di assistenza in grado di conciliare supporto, cura e pieno
godimento dei diritti sociali e civili (Marin et al., 2013) per le persone che
attraversano 'esperienza della sofferenza mentale. La centralita del tema
della deistituzionalizzazione nell’ambito della disabilita risulta, tuttavia, an-
cora oggi, tutt’altro che acquisita: pur convergendo, anche storicamente,
con il movimento di chiusura del manicomio (si pensi ad esempio alla chiu-
sura delle scuole speciali e alla riduzione dei grandi istituti), infatti, I'ap-
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proccio rights based alla disabilita, sviluppatosi negli ultimi 20 anni, ha fa-
ticato a metabolizzarne principi e logiche strutturali (Curto, 2021). I diritti
delle persone con disabilita sono stati concettualizzati a livello teorico, per-
seguiti politicamente e sostenuti socialmente prevalentemente sulla base di
una visione liberale della societa e del diritto stesso (Bernardini, 2022): cid
contribuisce a generare un assetto radicalmente differente rispetto a quello
che ha visto svilupparsi il superamento del manicomio (Piccione, 2013) e
nel quale, dunque, si fatica a trasporne la concettualizzazione. Di conse-
guenza, I'orizzonte in cui il superamento della limitazione dei diritti delle
persone con disabilita ¢ stato fino ad oggi perseguito risulta, nella percezione
di molti, del tutto scollegato non solo dal movimento ma anche dal con-
cetto stesso di deistituzionalizzazione.

Tale biforcazione tra scenari di cittadinanza per le persone con disabilita
e storico movimento del recupero della medesima dimensione per chi era
internato in manicomio, negli ultimi anni, si sta gradualmente ricompo-
nendo (Losito Pizzo, 2021) e, anche nel solco delle recenti evoluzioni nor-
mative, la riflessione sulle connessioni tra diritti delle persone con disabilita
e processi di deistituzionalizzazione si dipana in modo sempre pilt organico
e convergente. Su tutte, la legge 227/21 Delega al governo in materia di di-
sabilita mette 'accento sulla deistituzionalizzazione come processo chiave
della restituzione di pieni diritti alle persone con disabilita (Piccione, 2023;
Marchisio, 2023).

Seguendo 'impianto della legge di delegazione ¢ possibile, dunque, oggi
pensare alla deistituzionalizzazione delle persone con disabilitd come I'in-
sieme di processi attraverso cui le liberta di ciascuno diventano obiettivo
centrale e imprescindibile di tutte le pratiche di sostegno, di tutti gli istituti
giuridici (a cominciare da quelli di tutela), nonché dell'organizzazione dei
sistemi di accompagnamento. Di conseguenza, le dimensioni di scelta e au-
todeterminazione della persona assumono un ruolo cruciale nella costru-
zione di politiche e interventi, declinando in processi concreti di quell’
“articolo nascosto” (Tarantino, 2021b) che, ripetendo 'espressione trentasei
volte nel testo della CRPD, sancisce il diritto al dipanarsi dell’esistenza su
base di uguaglianza con gli altri.

Si tratta di una ri-centratura delle concettualizzazioni relative alla disa-
bilita che mostra la potenzialita di smantellare — o quantomeno di mettere
in discussione — secoli di antropologia della minorita (De Silva et al, 2023)
a cui essa era ascritta. CRPD, 227/21 e documenti collegati', infatti, decli-

1 Particolare attenzione, ad esempio, meritano i Commentari e le linee guida. Si vedano
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nano il principio di uguaglianza in un modo che si potrebbe definire i
processo: un’uguaglianza che non si configura come identita di sostanza o
similitudine di caratteristiche ma che si dipana concretamente attraverso
(la necessita di) assetti organizzativi, pratiche di accompagnamento, principi
operativi, sistemi di servizi e istituti giuridici che la rendono effettiva.
Un’uguaglianza che primariamente, dunque, agisce attraverso una eguale
relazione con i contesti della partecipazione e della cittadinanza, un uguale
potere di modellare il proprio mondo sociale, un uguale gradiente di liberta
nell’abitare la vita quotidiana.

7.2 Modellare i contesti del mondo di tutti (gli altri)

Un testo articolato e chiaro in termini di affermazione di pieni diritti come
quello della 227/21 ¢ stato possibile anche grazie al lavoro sul campo che
si & sviluppato negli anni dall’approvazione della CRPD ad oggi: persone
con disabilitd, operatori, attivisti e familiari, infatti, sempre con maggiore
forza e decisione, hanno lavorato per sviluppare pratiche di accompagna-
mento, resistenza e lotta che, in modo pili 0 meno formalizzato, sono riu-
scite a modellare i contesti ordinari di partecipazione rendendoli
pienamente accessibili a tutti (Finn et al., 2022; Masson et al., 2024). La
progressiva comparsa delle persone con disabilita nello spazio sociale (Pizzo
2023) ha favorito la metabolizzazione della prospettiva della CRPD, ren-
dendo sempre meno accettabili le modalita di partecipazione che si decli-
nassero secondo direttrici speciali (Curto, 2024).

Nel corso degli ultimi vent'anni, dunque, la prospettiva della CRPD ha
sostenuto percorsi volti a rendere 'orizzonte della piena partecipazione
un’esperienza effettiva per le persone con disabilita e, soprattutto, a co-
struirla come un’esperienza universale, non pill soggetta a valutazioni di
adeguatezza o possibilita operate sulla base delle caratteristiche della per-
sona. La CRPD, nel suo semplice e rivoluzionario sradicamento di ogni
condizionamento dell’accesso a tipologia della disabilita o intensita di so-
stegno, ha reso palese (e ha dato forza di legge) al fatto che siano i contesti
della vita quotidiana a dover essere adattati e modellati per consentire tale
partecipazione, non le persone a essere inserite in contesti “speciali” ad hoc
dove praticarla in modo separato (Griffo, 2014).

ad esempio le UN CRPD Guidelines on Deinstitutionalization, CRPD/C/27/3 (Septem-
ber 9, 2022).
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Dall’iniziativa individuale di persone con disabilita o familiari (Perni-
ciaro, 2022) fino alla progettazione personalizzata promossa da alcuni ser-
vizi (Marchisio, 2019), sebbene spesso ancora in modo non uniforme sui
territori, si rileva una tendenza pressoché uniforme a mettere in campo pro-
cessi in grado di modificare i contesti sociali in una direzione che tenga
maggiormente in conto l'esistenza delle persone con disabilita promuo-
vendo, di conseguenza, le condizioni necessarie a consentire la partecipa-
zione di ciascuno.

Dall’'impiego di assistenti personali alla denuncia di discriminazioni e
forme di abilismo (Bellacicco et al, 2022), dagli accompagnamenti perso-
nalizzati al progetto di vita (Curto Gariglio, 2024; Marchisio 2024cit), alle
recenti nuove forme di attivismo (Paolini, Paolini 2022) un diversificato
set di modalita e supporti contribuisce, oggi, a consentire 'accesso ai con-
testi della vita quotidiana alle persone con disabilita.

I contesti sociali di vita e i sistemi in cui essi sono organizzati hanno,
infatti, gradualmente ma nella maggior parte dei casi, raccolto il nuovo in-
dirizzo — sintetizzato nell’espressione mainstreaming disability — e si stanno
dotando di un ampio set di soluzioni volte prevalentemente a resistere al
reindirizzamento delle persone con disabilita che richiedono partecipazione
verso contesti speciali (Curto infra) rendendo le situazioni della vita quoti-
diana piu inclusive e accessibili. In questo modo, dall’idea — che vent’anni
da era del tutto condivisa — che le persone con disabilita necessitino di con-
testi ad hoc, pensati per loro e a loro riservati, si sta gradualmente passando
alla spinta verso 'adattamento dei contesti sociali ordinari e all’orienta-
mento degli stessi a fornire maggiori opportunita di inclusione e parteci-
pazione per le persone stesse.

Tuttavia, se da una parte tale movimento ¢ cruciale per il cammino dei
diritti delle persone con disabilita, dall’altra la dinamica attraverso cui tale
partecipazione viene ricercata, promossa e ottenuta pone alcune questioni
critiche. Esse toccano, in modo pilt profondo, quella ricocettualizzazione
che, chiamata in causa dalle rinnovate convergenze con il concetto di dei-
stituzionalizzazione, sollecita oggi a interrogarsi, oltre che sull’'urgenza del
diritto partecipazione di ciascun cittadino con disabilita, sulle condizionalita
culturali e organizzative necessarie per il superamento dello statuto sociale
disabilitato di chi esperisce tale condizione.

Le modifiche dei contesti sociali ordinari che consentono la piena par-
tecipazione, infatti, appaiono ad oggi per lo pit puntiformi: se provassimo
a rappresentarle attraverso un disegno, osserveremmo sciami di pallini sin-
goli. Una rampa all’ingresso del condominio per la signora del terzo piano
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che usa la carrozzina, un commerciante che inserisce listino con le figure
per il cliente che non legge, il modo di rivolgersi del bigliettaio alla persona
con autismo opportunamente modellato dal suo educatore. Raramente gli
adattamenti sono strutturali ma visualizzeremmo, in questo esperimento
grafico, una miriade di micromodifiche individuali, talvolta temporanee
che, con alterne fortune e spesso erculee fatiche, hanno leffetto a breve
termine di consentire diversi gradi di accesso a quella specifica dimensione
del mondo sociale alla persona con disabilita che desidera attraversarla.
Certamente esistono provvedimenti trasversali, collettivi, volti ad aumen-
tare 'accessibilita dei contesti (i cartelli in Braille o le rampe di accesso, ad
esempio) ma, come ciascuna persona con disabilita sa benissimo, anche in
questi casi il livello a cui avviene la spinta al modellamento dei contesti
che consente /effettiva partecipazione ¢ quello dell'individuo: le persone
con disabilith sono costantemente impegnate, da sole o col supporto di chi
gli ¢ caro o lavora per loro, a esplorare le situazioni ordinarie a cui aspirano
partecipare, al fine analizzarne le direttrici di inaccessibilita e valutare se
siano modificabili. I genitori di un bimbo con disabilita valutano quello
che accade in termini di accessibilita nella didattica scolastica, un giovane
con disabilita fa la stessa operazione nei contesti sportivi, altri nei luoghi
di socializzazione o di lavoro: alberghi, teatri, concerti, corsi di formazione
e persino manifestazioni politiche (Migliosi, Bellia, 2023) vanno costan-
temente esplorate e modellate da ogni singola persona che aspira a parte-
ciparvi effettivamente.

In questo lavoro di esplorazione, ¢ necessario considerarlo per coglierne
la complessita, alle direttrici di accessibilita materiale si intrecciano le forme
di inaccessibilita che riguardano la decodificabilita, la sopportabilita, la pos-
sibilita di incidere con le proprie modalita comunicative sui diversi contesti.

A valle di tale esplorazione, dunque, si avvia lo sviluppo degli adatta-
menti che si configura sotto forma di negoziazioni particolari, che la per-
sona con disabilita e i suoi advocate costruiscono quotidianamente: una
dinamica tanto diffusa da non risparmiare nemmeno 'ambito dell’accessi-
bilita materiale degli spazi, che costituisce I'area piti formalmente e detta-
gliatamente normata. Si tratta di una negoziazione che, nella quotidiana
esistenza delle persone con disabilita, avviene sempre: quando alla domanda
se un bar ¢ accessibile la risposta ¢ “si, ¢’¢ solo un piccolo gradino” (“si, ¢
accessibile” oppure “no, c’¢ un gradino™?), quando 'organizzazione del con-
vegno propone “al massimo la aiutiamo noi” per scendere al piano di sotto
dove ci sono i servizi, quando la compagnia di navigazione accetta di pre-
disporre il menu con le immagini ma solo in uno dei bar della nave da cro-
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ciera’. I movimenti di adattamento che si attivano in risposta alla richiesta
di modellamento non sono, infatti, formati da un solo passaggio ma vedono
lattivazione di una dinamica negoziatoria in cui si tende a ridare la palla
alla persona, di solito “rilanciando” con la proposta di un adattamento al
ribasso rispetto a quanto necessario. A quel punto, la persona ¢ chiamata a
decidere se cedere un pezzo della sua liberta e accettare, se rilanciare e pro-
seguire la battaglia per il pieno accesso o se rinunciare alla partecipazione.
Questa dinamica esita in una continua negoziazione individuale che man-
tiene la partecipazione sociale delle persone con disabilita sempre un po’ in
bilico, sempre in balia di una configurazione di possibilita mobili, mai ga-
rantite, che non puo essere assunta una volta per tutte. Cid determina con-
sistenti conseguenze nel costringe a uno stile di vita che non puo essere
programmato, assunto, dato per scontato ma che ogni volta resta incerto,
va ricostruito e riprogrammato. Tale perpetua progettazione e programma-
zione avviene per lo pit in ambito informale: attraverso modalita destrut-
turate e personali la negoziazione di accessibilita ¢ messa in campo da
persone, famiglie, advocate; si tratta di iniziative e movimenti che, in realta,
non nascono con la CRPD ma le sono di molto precedenti.

Negli ultimi anni essi, tuttavia, la progressiva metabolizzazione della
prospettiva della CRPD ha fatto si che potessero moltiplicarsi e, soprattutto,
che fossero da tentativi operati da parte di vari soggetti formali — associa-
zioni, servizi sociali, enti locali — di strutturare modelli di sostegno all’ac-
cesso maggiormente sistematici. Si tratta va di mettere a punto modalita e
sistemi in grado di superare I'arbitrarieta e la fragilita dell’iniziativa indivi-
duale e di essere promossi dal soggetto che dal punto di vista istituzionale
¢ deputato a rendere concreto quanto affermato dalle CRPD nella vita delle
persone: i servizi sociosanitari e socioeducativi.

2 Le modalith e i presupposti di tali negoziazioni configurano una specifica forma di di-
scriminazione denominata microaggressioni, che si determina a prescindere dall’otte-
nimento, in esito, dell’adattamento richiesto. La letteratura in merito ¢ ampia, si veda
per una prima conoscenza del concetto Sue, D. W., Spanierman, L. B. (2022). Le mi-
croaggressioni: la natura invisibile della discriminazione. Milano: Raffaello Cortina.
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7.3 Accesso e negoziazione individuale attraverso la progettazione personaliz-
zata

La progettazione personalizzata in attuazione della CRPD costituisce, ad
oggi, il principale strumento in questo senso: i servizi che vi sono avventu-
rati (Curto, Marchisio, 2021), dapprima in modo sperimentale e successi-
vamente con la cogenza dovuta alle indicazioni della 227/21, hanno messo
in campo modalita diverse di sostenere i percorsi di vita delle persone con
disabilita accomunate proprio dal lavoro nei contesti di vita in termini di
garanzia della piena accessibilita. La risposta alla domanda ‘i che modo il
progetto personalizzato puo sostenere quella specifica persona a partecipare pie-
namente ai diversi contesti che compongono la sua esistenza?” costituendo, in-
fatti, 'infrastruttura di tutta la progettazione basata sulla 227 la orienta in
modo consistente alla modifica dei contesti di vita.

Su questa scorta, i sostegni declinati nelle progettazioni personalizzate
in attuazione della CRPD risultano spesso articolati per tipologie di bar-
riere, superando la vecchia articolazione per “tipologia di disabilita” a favore
di un indirizzo operativo maggiormente funzionale a individuare in modo
concreto e situato che cosa stia impedendo a quella specifica persona di
partecipare alla vita sociale e civile che si svolge nel suo specifico contesto
locale’. Accompagnare I'accesso attraverso la progettazione personalizzata
comporta dunque che, una volta individuate le direttrici di impedimento
e declinate le barriere in termini concreti, le modifiche dei contesti di vita
possano essere messe in campo attraverso molteplici modalita e con diversi
strumenti. Il lavoro di modifica dei contesti ¢, infatti, costituito da processi
flessibili e situati, accomunati dal tentativo di intrecciare la complessita
dell’esistenza di ciascuna persona con disabilita con i meccanismi di parte-
cipazione del suo contesto specifico, senza irrigidirne traiettorie e ridurne
opportunita (Curto, 2024). Per fare questo attraverso la progettazione per-
sonalizzata, a una fase preliminare di individuazione e la valutazione delle
direttrici di inaccessibilita, abitualmente segue una fase di individuazione
in situazione delle modifiche di contesto che si rendono necessarie per neu-
tralizzarne gli effetti, laddove essi stanno impedendo la piena partecipa-
zione. Si tratterd, poi, di inserire le modifiche di contesto che vengono
individuate come necessarie nel progetto personalizzato, spesso sotto forma

3 Per un approfondimento sui principi operativi, qui solo accennati, si veda Curto Ga-
riglio 2024 cit.
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di azioni programmate. Lo svolgimento di tali azioni, viene poi distribuito
tra i vari attori della progettazione sulla base di expertise e disponibilita.
A questo punto, si passa una fase cruciale per il nostro discorso: quella
di negoziazione delle modifiche con ciascun contesto. Si tratta di un punto
centrale perché qui sta il passaggio del tutto nuovo rispetto ai modelli ope-
rativi pre-CRPD: quando i contesti di partecipazione per le persone con
disabilita erano prevalentemente costituiti da soluzioni e luoghi speciali,
infatti, tale negoziazione non era richiesta né in alcun modo sistematizzata
poiché lo stesso inserimento della persona nel percorso speciale presumeva
che esso fosse gia strutturato per essere adatto a lei. Si trattava, oggi ¢ evi-
dente, di un “adatto a lei” riducibile a un ipotetico, e non molto accurato:
adatto a cio che qualcuno ha ritenuto necessario basandosi sulla diagnosi che
accompagna la disabilita che, infatti, non esitava in un contesto realmente
accessibile con la sistematicita attesa. Tuttavia, quella presunzione di ade-
guatezza bastava a orientare 'operativita: essendo I'inserimento basato sul-
assunto dell’appropriatezza del contesto, non venivano previsti in modo
strutturale successivi interventi di adattamento o modellamento dello stesso.
Nel momento in cui, invece, i nuovi indirizzi operativi introducono la
necessita di modifica dei contesti ordinari di partecipazione, la negoziazione
diviene una componente sistematica della progettazione personalizzata: si
cid che si attiva & un processo interattivo e collaborativo in cui il luogo, il
gruppo, l'attivita, il contesto vengono co-ri-definiti e co-adattati, attraverso
la mediazione dell’operatore, per rispondere alle modalita di funzionamento
della persona con disabilita. Questo processo, proprio come quello messo
in campo fino a dora da persone e famiglie in modo individuale, & caratte-
rizzato da una negoziazione ricorsiva in cui le modifiche, gli adattamenti e
i supporti vengono discussi e concordati fino a raggiungere una soluzione
soddisfacente per tutti gli attori coinvolti, nel rispetto dei diritti della per-
sona con disabilita. Una volta definiti gli adattamenti necessari, segue una
fase di implementazione in cui essi vengono messi in atto, sistematizzati,
talvolta costruiti fisicamente. Si tratta di un processo delicato, che richiede
un impegno continuo da parte di tutti i soggetti coinvolti e pud comportare
la necessita di rivedere e aggiornare gli adattamenti nel tempo, poiché i con-
testi, le condizioni ambientali e le esigenze e i desideri delle persone con
disabilitd possono, ovviamente, cambiare. Il punto che si vuole sottolineare
in questa sede ¢ che anche quando i processi di modifica dei contesti sono
sistematizzati in progettazioni personalizzate — e quindi condotte in maniera
istituzionale e professionalmente mediata — I'infrastruttura del processo di
adattamento rimane invariata rispetto all’'advocacy individuale: si tratta di
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negoziazioni personali, finalizzate a consentire la partecipazione di una per-
sona specifica per la quale I'incontro con I'inaccessibilita di quel contesto
sta generando una carenza di partecipazione.

7.4 “Facciamo un’eccezione”

Se da una parte la totale personalizzazione dell’adattamento ¢ ovvia conse-
guenza del considerare i cittadini con disabilita nella loro unicita di persone,
dall’altra proprio nel momento in cui agiscono attraverso direttrici indivi-
duali tali soluzioni iniziano a mostrare un lato fragile in termini acquisi-
zione, da parte di quegli stessi cittadini, della piena uguaglianza.
Sicuramente ¢ primario fare attenzione a non perdere, nell’evidenziare gli
aspetti critici delle modalita attuali di adattamento dei contesti, il valore
del superamento delle soluzioni speciali. La richiesta di modifica dei contesti
ordinari di partecipazione si radica in un movimento — personale e collet-
tivo- di tipo emancipatorio che concretizza la convergenza di una possibilita
interiore — che fa si che la persona si senta legittimata a intraprenderla e
portarla avanti — e una possibilita sociale — uno spazio che mette la persona
in condizione — di operare quella richiesta, di spiegare le proprie esigenze
rivendicandole e gli strumenti — istituzionali o di advocacy — per avanzarla.
Tuttavia, il valore di tali movimenti non toglie il fatto che, anche se muove
in direzione emancipatoria, i passaggi del modellamento individuale dei
contesti presentino alcune fragilita intrinseche che ¢ opportuno indirizzare
nell’ottica dell’avanzamento dei processi di inclusione.

Innanzi tutto, nel sistema di negoziazione attuale, 'obolo della classifi-
cazione rimane da pagare, anzi va messo in evidenza: la richiesta di modifica
di contesto trova lo spazio per essere formulata, e spesso incontra una ri-
sposta, soltanto nel momento in cui la necessita di questa modifica viene
visualizzata in relazione a uno stato di diversita evidente all’interlocutore.
Tale evidenza pud essere percepita (vedo la tua situazione) oppure, se non
¢ percepibile attraverso le categorie grossolane del senso comune, deve essere
certificata da un’autorita esterna, nominata attraverso la diagnosi, sottintesa
o indicata con un’allusione attraverso la presenza stessa di un operatore. Si
crea qui una prima contraddizione: per incamminarsi verso I'emancipazione
e la piena partecipazione con tutti i sostegni a cui si ha diritto, bisogna
prima essere classificati come “minus”: essere riconosciuti e riconoscibili
nel proprio svantaggio. Si tratta di evidente paradosso nel quale la modifica
del contesto, che dovrebbe essere integrata nella cornice di una definizione
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di disabilitd come dato relazionale (Schianchi, 2021), richiede, per poter
entrare nell’orizzonte esistenziale della persona, per poter diventare la “carta
giocabile” di un riconoscimento previo della sua disabilita, come dato in-
trinseco che gli fornisce il diritto a quell’adattamento.

Inoltre, tale necessita di incasellamento precoce della persona in una ti-
pologia eccezionale rivela il fatto che, nelle negoziazioni relative agli adat-
tamenti, lo status minoritario dell’interlocutore che domanda modifiche
trova la sua tollerabilita proprio in quanto portatore di una condizione par-
ticolare. Lo status minoritario si qualifica dunque due sensi. Minoritario
nel senso di minus, di essere qualcuno che ha meno (competenze, abilita,
possibilitd): condizione che giustifica la tensione verso l'aiutare quel sog-
getto. E, non secondariamente, minoritario nel senso quantitativo del ter-
mine: la garanzia implicita, cio¢, dell’essere parte di un risicato sottoinsieme
di umanita. La centralita dello status minoritario diventa visibile proprio
nel momento in cui le possibilita di modifica di un contesto in termini di
accessibilita divengono, paradossalmente, direttamente proporzionali alla
situazione di eccezionalit che la persona rappresenta: la modifica consentita
¢ tanto piu grande e consistente quanto pil I'eccezionalita della situazione
“rassicura” sul fatto che non sard dovuta con frequenza, che non chiedera
un cambiamento strutturale e duraturo, quanto pili — ¢ capitato a molti tra
i lettori di doverlo garantire — non si creera un precedente.

Piui eccezionale ¢ la situazione della persona, meglio i contesti riescono
a immaginare di modificarsi ad hoc: lo statuto di eccezionalith consente,
infatti, di trattare quella direttrice di partecipazione, quello specifico accesso
a quello specifico contesto, come un raggio che lo attraversa senza toccare
niente: dal punto di vista concettuale non si mette in discussione la struttura
intrinseca dei processi di partecipazione e dal punto di vista etico non si
mostra la natura discriminatoria dell’assetto. Al contrario, il tutto avviene
plaudendo all’apertura mostrata dal contesto nell’accettare di modellarsi un
pochino.

Alla fine, appare tutto sistemato: la persona ha potuto partecipare, il
contesto ne ¢ uscito indenne e puo continuare a funzionare come funzio-
nava per tutti gli altri.

A corollario, nel momento in cui gli adattamenti dei contesti si confi-
gurano come un gesto eccezionale dell'individuo (che pud disporli) per I'in-
dividuo (che li richiede), la dinamica del concedere diviene pressoché
inevitabile: largamente a prescindere dalle modalita con cui essa viene con-
dotta, la negoziazione individuale volta a piegare il singolo contesto alle
forme di funzionamento della persona con disabilita si configura struttu-
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ralmente come un’operazione ai limiti della mendicita, a cui lo status mi-
noritario ¢ connaturato e funzionale. Se si prova, infatti, all'interno di quella
dinamica, a rappresentare la differenza privandola della cornice della mi-
norita, dello svantaggio, della sofferenza, respingendo dunque I'implicito
di incapacita come frame prevalente di quella negoziazione, si rileva facil-
mente come le risposte tendono a diventare molto pit rigide, le eccezioni
meno possibili, le persone meno disponibili. Iniziano a comparire parole
come “pretesa’, bizzarri collegamenti tra il rivendicare i propri diritti e I'es-
sere scontenti della propria condizione, timori di indebiti allargamenti della
richiesta di accesso operati da a/t7i immaginari soggetti meno legittimati.

Tale modello di partecipazione comporta, inoltre, un secondo elemento
critico: il fenomeno di distorsione dell’incontro connaturato alla promo-
zione degli adattamenti personalizzati. Nel momento in cui una persona si
accosta ad un contesto, infatti, la dimensione intersezionale della sua esi-
stenza ha, di solito, uno spazio, pitt 0 meno ampio, per essere raccolta: cia-
scuno attraversa il mondo come una combinazione unica di corpo, mente,
funzionamenti, attribuzione etnica, origini, espressione di genere, prove-
nienza di classe portando su di sé le esperienze che, esistendo in quella par-
ticolare combinazione, fino ad oggi ha vissuto. Tale dimensione
intersezionale entra, insieme a ciascuno, in ogni contesto, declinandosi in
modo dialettico nell'incontro con le percezioni altrui.

Laddove, invece, per una persona si rendono necessari degli adattamenti,
si configura una modalita differente di contatto: I'accesso a quel contesto ¢
accompagnato — talvolta persino preceduto — da un focus sulle dimensioni
che lo rendono per lei inaccessibile. Si tratta di un focus necessario, ma cid
non toglie che abbia un potenziale effetto distorcente puntando un riflettore
sulla condizione di disabilita e rendendo, di conseguenza, ancora pitt com-
plicato per la persona restituire che essa non ¢ il dato prevalente della sua
esistenza ma una tra le caratteristiche nella combinazione unica e interse-
zionale del proprio essere.

Si tratta di un rischio che pud essere oggetto di attenzione da parte di
chi sostiene la persona con disabilita nell’accesso e nella modifica del con-
testo ma che, anche quando la negoziazione degli adattamenti & portata
avanti con la pilt ampia apertura alla dimensione intersezionale, seppur ri-
dotto al minimo, esiste ugualmente. Non ¢, infatti, la qualita del gesto del-
I'operatore a far puntare il riflettore sulla disabilita, ma il fatto che essa sia
cio che legittima lesistenza di quella specifica negoziazione individuale: ¢
il primario riconoscimento dell’altro 7% quanto disabile e quind;i persona a
cui quella negoziazione spetta a far si che la condizione di disabilita venga
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premessa alla partecipazione, anche nella connotazione pili emancipatoria
possibile della negoziazione stessa.

7.5 Una fragile base di uguaglianza

Proprio qui, su questo elemento, si innestano i principali nodi problematici
che le forme di accesso fondate su negoziazioni individuali rivelano nel mo-
mento in cui si intrecciano con il percorso verso il pieno riconoscimento
delle persone con disabilitd come cittadini su base di uguaglianza con gli
altri. Se da una parte, infatti, I'antropologia della minorita in cui la disabilita
era immersa fino all'avvento della CRPD aveva la funzione di consentire
un regime discriminatorio che dopo la CRPD non ¢ pill accettabile, dal-
Ialtra & quella stessa antropologia della minorita ad attivare oggi le leve per
'adattamento dei contesti di cui, in nome della CRPD stessa, auspichiamo
la capillare diffusione.

Appare evidente il potenziale cortocircuito, il crinale su cui in questo
momento ci si trova’. Da una parte, fino a che si resta nella negoziazione
individuale, il passaggio alla piena cittadinanza rimane incompleto. Dal-
Ialtra, ad oggi, essa costituisce la forma primaria di operativita effettiva-
mente in grado di rendere possibile la partecipazione. Sicuramente, tra
relegare le persone a contesti speciali e muovere adattamenti di contesti or-
dinari cambiano in modo radicale gli scenari di partecipazione: le persone
esperiscono maggiori opportunita partecipazione e la prevenzione dell’isti-
tuzionalizzazione diviene un orizzonte maggiormente visibile. Se confron-
tate con le soluzioni precedenti, dunque, le negoziazioni individuali
costituiscono un indiscutibile passo avanti. Cid non toglie, tuttavia, che
esse contengano il rischio di non essere in grado di agire per modificare lo
status minoritario della persona con disabilita. E possibile che stia acca-
dendo come in alcuni edifici, in cui non tutti gli ascensori arrivano a tutti
i piani: fino a un certo orizzonte di partecipazione la negoziazione indivi-
duale & funzionale ma non ¢ uno strumento in grado di raggiungere la piena
uguaglianza sostanziale.

Se oggi, infatti, siamo di fronte alla possibilita di nuove direttrici di pen-
siero e azione ¢ perché molte delle vecchie categorie e pratiche sono preci-

4 Tale impasse trova un primo orizzonte di risoluzione nella configurazione dell’acco-
modamento ragionevole come istituto di amministrazione attiva (Piccione, 2023).
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pitate sotto la soglia di accettabilita. Cid ¢ avvenuto per ragioni normative,
culturali, politiche: tra queste, I'esclusione per separazione totale ¢ quella
pit semplice da individuare e stigmatizzare, ma non costituisce che un sot-
toinsieme dei modi dell’esclusione che socialmente si configurano. Da una
parte l'istituzionalizzazione nelle sue forme piti visibili (i grandi istituti, le
porte chiuse, le bandine per la contenzione e i camerini di isolamento) an-
cora interviene non raramente, dall’altra si configurano una miriade di esisti
esistenziali istituzionalizzanti che del grande internamento non condivi-
dono piti i simboli ma mutuano la logica.

Si tratta degli esiti di processi spesso scarsamente visibili, situati sotto la
soglia di cid che culturalmente consideriamo violenza e celati da cornici di
parole buone (accoglienza, solidarieta, protezione), ma in grado di condurre
a una perdita vertiginosa di opportunita e, conseguentemente, liberta. Si
tratta di processi la cui attivazione insiste proprio nel modo in cui i contesti
rispondono alla richiesta di modificarsi per ammettere la cittadinanza di
ciascuno, alla modalita, cio¢, in cui si configura la negoziazione individuale
di cui sopra.

Per questo diventa necessario, al fine di valutare il potenziale deistitu-
zionalizzante delle pratiche e degli interventi, concentrarsi sui contesti anche
in termini di esito, andando a valutare non tanto il livello di partecipazione
“raggiunto” dalla specifica persona, ma quale potenziale di cambiamento
sociale ¢ stato attivato in conseguenza a quel singolo “evento di inclusione”.
In quest’ottica, porsi dal punto di vista di chi esperisce 'esclusione, prima-
riamente ascoltandone la voce attraverso pratiche di ricerca emancipatorie,
non serve a soltanto trovare un espediente che gli consenta, per questa volta,
di partecipare, ma ¢ utile primariamente per interrogarsi a fondo sui pre-
supposti di normalita che governano le nostre comunita, dotandosi di uno
sguardo capace di metterli in discussione.

Modellare i contesti alla luce dei nuovi approcci alla disabilita significa,
dunque, non domandare I'inclusione un cittadino alla volta, ma sostenerli
a considerare spettri di variazione e differenza senza avere la necessita di in-
dividualizzarle, classificarle e gerarchizzarle: la nuova sfida della piena cit-
tadinanza ¢ quella di non subordinare il pieno accesso ad alcun binarismo
classificatorio o riconoscimento di status minoritario, permettendo alla di-
sabilita di tornare a essere una figura del disordine (Tarantino, 2021). Sol-
tanto in quanto tale, infatti, essa esprime appieno il potenziale dirompente
di messa in discussione dei processi di partecipazione. Il nuovo regime ottico
della disabilitd (Tarantino, 2021) si innesta — e si innesca — laddove la di-
sabilitd, non ¢ pil condizione parapatologica ma diviene forma legittima
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della diversita umana. E in conseguenza in questo assetto, la progettazione
personalizzata non domanda I'eccezione, ma pretende di agire rendendo
visibili, nei luoghi e nei contesti della vita di tutti, i requisiti sottintesi di
normalita.

Il potenziale di mutamento sociale che la condizione di disabilita porta
con sé si attiva proprio nel momento in cui — e forse soltanto se — ogni
azione ad essa collegata rifugge dal configurarsi come individuale andando
a smascherare, nel concreto delle vite quotidiane, requisiti impliciti, codici
di accesso stratificati dai processi sociali e culturali. E una rivelazione che
non ¢ neutra rispetto alle pratiche in quanto si tratta di requisiti che, proprio
per la loro natura di assunti mai tematizzati, quel che guadagnano in visi-
bilita perdono in giustificabilita: ¢ quando le persone con disabilita smet-
tono di essere concepibili come persone impossibili (Virtu, 2021) e diventano
cittadini a pieno titolo che le richieste di giustificare scelte e assetti si spo-
stano sul contesto, sulle relazioni, sulla struttura sociale.

Da una parte, dunque, oggi abbiamo a disposizione categorie teoriche
che storicamente non toccavano I'universo semantico della disabilita (come
intersezionalita e oppressione, per citarne due con due funzioni differenti),
dall’altra, abbiamo ancora bisogno di affinare lo sguardo su cid che queste
categorie ci consentono di vedere. Il dato epistemologico che considera la
disabilitd una forma di relazione, unitamente all’irriducibilita della pienezza
dei diritti di ciascuno, infatti, non implicano nuovi modi dell’inclusione
di singoli soggetti, ma prefigurano una modifica profonda della struttura
delle riflessioni. Tale prospettiva teorica ¢ chiamata a incarnarsi primaria-
mente nelle modalita e nei presupposti attraverso cui le persone con disa-
bilita e i loro advocate attraversano e modellano i contesti e le reti: non pitt
attraverso la richiesta di forme di accoglienza erogate in virtii di un proten-
dersi verso chi ha (¢) meno, che essi si trovano a rivolgere agli autoctoni
della cittadinanza, ma lesercizio pieno diritto — proprio degli autoctoni,
quali anche le persone con disabilita sono — di modificare il mondo sociale.
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