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Un projecte de vida independent: 
un projecte per a la qualitat de vida* 

Resum: Aquest docurnent consta de dues parts. En la primera, s'interroga sobre la possibilitat 

d'una vida adulta autbnoma i independent per a les persones amb síndrome de Down i altres 

discapacitats físiques. La resposta, després de trenta anys d'experiencies d'integració, és afir- 

mativa. Aixo és possiblle perque les persones discapacitades han pogut exercir el dret d'existir i 

viure amb les seves originalitats i la seva identitat amb els altres, de freqüentar I'escola de tot- 

hom, d'estar amb la familia. Tot seguit es presenten algunes referencies teoriques, tretes de Vi- 

gostski i de Wertheimt:r, que han servit per verificar I'eficacia de les intervencions pedagogico- 

didactiques adre~ades a les persones afectades de discapacitat mental perque puguin esdevenir 

autonomes. Aquestes referencies teoriques són a la base de les experiencies que es descriuen a 

la segona part: el projecte Habitatge Independent, que es va dur a terme a la ciutat de Múrcia 

I'any 1999, i dues experiencies de vida independent dutes a terme a Rodi (Italia), I'estiu de 2003 

i de 2004. Aquestes e:wperiencies demostren que, efectivament, si es donen les mediacions ne- 

cessaries i una educació adequada, és possible una vida autonoma i independent pera les per- 

sones amb discapacit;it mental. 

Abstract: This docurnent has two parts. In the first one i t  is wondered about the possibility of 

an adult autonomous and independent life for people with Down syndrome and other physical 

disabilities. After thirty years of integration experiences, the answer is affirmative. This is possi- 

ble because the disabled people have been able to exercise the right to exist and live with their 

originality and identitji with other people, the right to go to ordinary school, to stay with the fa- 

mily. Some theoretical references from Vigostski and Wertheimer are presented next, which ha- 

ve been used to check the usefulness o f  the pedagogic-didactic actions directed to people affec- 

ted by mental disabili~ty in order to become autonomous. These theoretical references are on 
the basis o f  experiences which are described on the second part: the independent house pro- 

ject, carried out in thie city o f  Murcia, in 1999, and two more experiences o f  independent life 

carried out in Rodi (It'ily), in summer 2003 and 2004. These experiences prove that, i f  the ne- 

cessary mediation anld adequate education are given, it is possible an autonomous and inde- 

pendent life for people with mental disability. 

Descriptors: Vida adlulta autonoma i independent. Síndrome de Down. Discapacitats físiques. 

Experiencies d'integraició. 
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1. Existeixuna possibilitat de vida adulta, autonoma i 
independent per a les persones arnb síndrome de 
Down i altres discapacitats psíquiques? 

Nicola Cuomo 

Després de la llei que a comencaments dels anys 
setanta a Italia ha permks a persones definides com a 
~discapacitadesn, amb ((deficit cognitiu~, ((retardats 
rnentals~, arnb ~discapacitat congenita)), etc., de fre- 
qüentar l'escola ordinaria, ami, sobre l'experiencia 
dels ara aduits, llavors infants, és possible de fer unare- 
flexió-verificació dels resuitats que han donat els tren- 
ta anys d'integració. 

Els projectes didhctics, els itineraris i les estrategies 
didhctiques implementats en aquest significatiu perío- 
de de temps en que s'han reaiitzat els projectes d'inte- 
gració han ofert motius per a una analisi pedagbgica de 
les necessitats dels nois i orientacions científiques a 
que referir-se per fer hipbtesis sobre nous models di- 
dacticoformatius per a l'inseriment i la inclusió a les 
escoles de secundaria. 

Les experiencies d'integració, a més, han ofert a la 
recerca pedagbgica oportunitats &experimentar, de 
realitzar, de verificar estrategies educativodidhctiques 
que han proporcionat exit escolar i alta quaiitat en la 
formació, i han determinat i promogut, juntament 
amb l'emoció de coneixer, el desig de viure. 

Una escola que incloia persones definides com a 
«discapacitades)) adultes ha proporcionat interrogants 
i perspectives d'intervenció pedagbgica que no s'ha- 
vien de limitar als aspectes didactics, sinó que s'havien 
de referir a una persona que es feia gran i que necessh- 
riament havia de caminar cap a unavida autbnoma. 

~Considera'm adultn ha estat l'eslbgan que m'ha 
acompanyat a l'hora de contrastar aqueiles posicions 
de prejudicis, aqueils comportaments, aquelles mane- 
res de relacionar-se amb els joves, els homes i les dones 
amb discapacitats mentals que els consideren eterna- 
ment infants. S'ha hagut de treballar molt per oposar- 
se a aquells mestres que s'adrecaven a noies i nois arnb 
trisomia 21 amb la veu de fada i que arnb moviments 
de 1ibel.luia abracaven i acariciaven en Pauet, en Joa- 
net, llAngeleta, 1'Agneta. S'han hagut de prendre posi- 
cions molt dures per convencer els pares que els seus 
fills no es quedaven eternament infants ni eren uns ?m- 
gels i que calia tractar-los coma dones, coma homes, i 
tenir-hi una relació adequada, vestir-los bé (sovint els 

nois i les noies ereri vestits arnb colors cridaners, amb 
barrets ridículs, etc.). S'han hagut de superar pors que 
blocaven el naixement i la maduració de les autono- 
mies de les persones arnb discapacitats que (sovint 
arnb un gran amor, pero amb amor no n'hi ha prou) 
eren acompanyades, vestides, rentades, pascudes, etc. 

«Consideralm adultn demana la necessitat de pro- 
jectes educatius dinhmics que s'esdevenen, creixen i 
maduren arnb els nois en el transcurs del temps, dels 
fets, en les diverses situacions, contextos. Projectes 
atents a aixecar la qualitat dels potenciais intel.lec- 
tuals, del saber, de Xa consciencia intencional, i respec- 
tant la persona i la qualitat de la seva vida pel que fa a 
les seves necessitats físiques i existencials. Projectes 
que volen valorar les diversitats, les identitats, l'origi- 
nalitat de cadascú reconeixent-les coma recurs. 

Les reflexions sobre les experiencies han fet emer- 
gir que la integració ha produit canvis en la mentalitat, 
en la cultura, en el pensament social que gradualment 
va superant els prejudicis que produia la segregació de 
les persones definides com a ~discapacitades)) en esco- 
les especials, en institucions segregadores. 

Les experiencies d'integració a que em refereixo 
han produit un veritable atrontoll)), un positiu qüestio- 
narnent de les epistemologies i de les praxis tant en les 
ciencies de l'educació com en les altres ciencies que 
han hagut de cooperar en els projectes d'integració. 

Cexperiencia d'kxits que he «interrogat», analitzat, 
documentat, recollit, testimonia que l'escola es pot 
canviar i que el saber i els coneixements determinen el 
plaer i el desig d'existir i de coneixer. A més, els projec- 
tes, les metodologies, les hipbtesis, les estrategies, els 
suports tecnics utilitzats testimonien clarament i su- 
bratllen l'elevat nivel1 professional d'aquell conspicu 
nombre de mestres que han determinat condicions 
d'aprenentatge, modalitats d'ensenyament que con- 
tradiuen diagnosis que, referint-se a una patologia es- 
pecífica -la síndrome de Down-, definien (i malau- 
radament encara ami sovint profetitzen) l'infant com 
a incapac de conceptualitzar, de fer abstraccions, de te- 
nir conscit?ncia, intencionalitat, autonomia, cap possi- 
bilitat dlt?xit escolar.. . 

Els professionals que profetitzaven les incapacitats 
de les persones amb trisomia 21 i que reduien les seves 
reflexions a la patologia i als resultats dels tests que 
atribuyen edat mental de tres anys a persones aduites 
de 25 anys amb necessitats psicolbgiques, afectives, re- 
lacionals, sexuals d'homes i de dones, no tenien en 
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compte els contextos i la sevainfluencia en el desenvo- 
lupament i la maduració de l'individu. Aquells profetes 
no s'adonaven que, per a una persona amb discapaci- 
tat mental, viure en contextos pobres d'estímuls (esco- 
les especials i institucions segregadores), arnb una re- 
ducció important de les relacions socials, en situacions 
passives i monbtones en que eren els altres els qui de- 
cidien, en que calia acceptar tot (el que els altres havien 
organitzat, en que els espais, els temps, els objectes no 
eren referencia de la prbpia decisió i no pertanyien a la 
prbpia vida, significava no trobar les ocasions per des- 
envolupar.les potencialitats cognitives i afectives. So- 
vint passava que viure amb altres persones amb disca- 
pacitats significava aprendre altres actituds, postures, 
maneres de ser característiques tl'altres patologies, sig- 
nificava adquirir altres discapacitats (aquestes adqui- 
sicions no deixaven indemnes els educadors, que en- 
traven en crisi, en burn-out). 

A la pregunta si existeix una possibilitat de vida 
adulta, autbnoma i independeiit per a les persones 
amb síndrome de Down i altres discapacitats psíqui- 
ques, a la llum de trenta anys d'experiencies, responc 
certament que sí. 

Aixb avui és possible abans q.ue res perquk les per- 
sones definides com a «discapacitades», gracies a la 
forca exercida per les famíiies i per les persones que res- 
pecten i defensen els individus febles, respecten la di- 
versitat, refusen els prejudicis i la violencia dels dog- 
matismes, han pogut tenir l'usdefruit d'un dret que 
abans eranegat violentament: el ~d'existir iviure arnb les 
seves originalitats i la seva ideniitat arnb els altres, de 
freqüentar l'escola de tothom, d'estar amb la famíiia. 

Aquest estar amb els altres, ~riure en la quotidiani- 
tat, poder mirar l'entorn, ha estat un fort canvi existen- 
cid; un canvi profund que ha permes a les persones 
amb discapacitat mental de tenii- una identitat, de des- 
cobrir-se com a existents arnb altres que reconeixien 
aquesta seva existencia. Un canvi profund intern en la 
persona que provocava canvis fora de si, en l'altre, enla 
societat. Mirar l'entorn ha significat també fer-se mi- 
rar, ha significat coneixer i fer-se coneixer, i la gent, els 
mestres, els infants, els adults, el barber, la dependen- 
ta, el cansalader, el venedor de liuita, el municipal, el 
capella, etc. -els altres-, han comencat a veure, a en- 
tendre que no era veritat atlb que els profetes havien 
declarat. Els altres han comencat a veure i entendre 
que les persones amb síndrome de Down no eren totes 
iguals, que n'hi havia de simpatics, d'antiphtics, d'a- 

tents, de distrets, arnb grans propietats lingüístiques, 
amb poquíssirnes competencies, etc., que molts tenien 
competencies, sabien travessar el carrer, sabien llegir, 
escriure, que arnb estrategies arribaven a superar les 
minusvalues que la trisomia 21 comportava. Els altres, 
la societat, la veina de casa, el conductor de l'autobús, 
etc., trobant les persones amb discapacitat mental, 
han entes que són competents, que són savis, i que la 
seva maduresa, el seu desenvoluparnent inteldectual, 
testimonia la qualitat de vida que els envolta. Els altres 
han entes que, si aquestes persones estan bé, si són 
competents, vol dir que l'escola ha funcionat, que els 
hospitals han funcionat, que hi ha hagut professionali- 
tat dels experts, que hi ha qualitat de vidaper a tothom. 

Els altres han entes que si la transformació i l'adap- 
tació entre ells i la persona amb síndrome de Down era 
recíproca, si hi havia una interacció cultural, social, si 
les relacions afectives es desenvolupaven en la societat 
comprenent, integrant i incloent la persona arnb sín- 
drome de Down, els problemes se solucionaven faciP- 
ment. Els altres han entes que el context social, les rela- 
cions, l'ambient, tenien una organització de qualitat si 
tenien un respecte ecolbgic de la societat. Tenint pre- 
sents aquests pressupbsits de solidaritat i de respecte 
mutu, el context, els altres, podien fer de suport a la 
persona amb síndrome de Down i a tothom, més enlli 
de les minusvalues. 

La integració, doncs, ha estat l'ocasió per redesco- 
brir la qualitat de vida, i que les persones, bons o ma- 
lalts, joves o vells, blancs o negres, mascles o femelles, 
etc., encara que tinguin la síndrome de Down, partici- 
pen a fer descobrir sempre nous recorreguts per al des- 
envolupament de la qualitat de vida, per al desenvolu- 
parnent de la civilització. 

Els punts clau recurrents en els projectes &integra- 
ció són: 

- saber observar un fenomen des de molts punts de 
vista; 

- saber formular diverses hipbtesis; 
- saber fer hipbtesis de projectes i no solament diag- 

nosticar problemes; 
- saber projectar amb disponibilitat a canviar hipbtesis; 
- no tenir por del canvi; l 

- saber cercar, intervenir i col.laborar arnb diverses 
disciplines; 

- saber cooperar superant els destorbs de la comuni- 
cació; 



Un ~ro iec te  de vida inde~endent ... S U D O T ~ S  9 

- saber crear col.laboracions interinstitucionals i xar- 
xes informatives; 

- saber-se documentar; 
- saber determinar contextos que promouen el plaer 

d'existir, i'emoció de coneixer; 
- no generar problemes sinó mirar de respondre a les 

necessitats. 

Els recorreguts d'integració han revelat les parado- 
xes i l'artificialitat d'interpretar I'home i els fenbmens 
en contraposicions bipolars: bonicllleig, bolmalalt, 
normallanormal, etc. 

La Francesca, la Paula, en Joan, en situacions i con- 
textos, en actituds i emocions, poden córrer el risc de 
no ser vistos en la seva realitat existencial, sinó mera- 
ment «vistos» i ((reconegutsn en la patologia en contra- 
posició ais estereotips de la normalitat. La Francesca, 
la Paula, en Joan poden ser els ((trisbmics 21», els «mi- 
nusvalids per espasmofília)), els ((febles mentals)), els 
«normals», etc., i ens meravellem quan es commouen, 
desitgen, s'enamoren. La seva historia, de vegades, és 
substituida per la de la seva patologia i ens arrisquem a 
no veure'ls. 

Avui la Francesca, en Pau, l'Anna, etc., es troben 
pels carrers mentre van a treballa, mentre van al'esco- 
la, al cinema, al teatre, etc. Es pot parlar arnb eiis als su- 
permercats mentre fan la compra, es parla arnb ells de 
futbol a l'autobús, davant del bar, etc., són autbnoms, 
respecten i exigeixen respecte, han esdevingut depen- 
dents, cambrers, cuiners, artesans, mestres, són aque- 
les  persones estranyament shvies que ens guien cap a 
la quaiitat de vida. 

Cal reflexionar sobre els itineraris que ens els han 
presentat com a homes i dones, persones de qualitat; 
aquests itineraris són el fruit d'un trebail de cooperació 
entre famíiies i professionals de qualitat; aquest treball 
d'intuicions i de rigorositat científica, d'afectivitat i de 
projectualitat, de realitats i d'utopies, és objecte d'es- 
tudi perquk, a més de contenir els fonaments pera una 
vida autbnoma i independent per a les persones arnb 
síndrome de Down i altres discapacitats psíquiques, 
conté referencies precioses per orientar la civilització 
del futur. 

Després d'haver procurat oferir una brevísima i glo- 
bal referencia historicosocial dels efectes de la integra- 
ció, també brevíssimament i esquemhticament miraré 
d'explicar algunes referencies que han servit per orien- 
tar les meves reflexions sobre l'efichcia de les interven- 
cions pedagogicodidhctiques que pretenen conferir 
autonomia i, doncs, ocasions de socialització i d'apre- 
nentatges a les persones afectades de discapacitats 
mentals. 

Les reflexions sobre les persones arnb síndrome de 
Down o arnb altres discapacitats psíquiques fan emer- 
gir la necessitat de disposar d'alguns indicadors que 
revelin l'efichcia de les intervencions pedagogicodi- 
dhctiques; fan emergir les peculiaritats dels contextos 
educativodidhctics que han caracteritzat i caracterit- 
zen els processos, tant de l'ensenyament i formació 
com del coneixement i aprenentatge de persones dis- 
capacitades, per tal de determinar si han produit in- 
fluencies en elles que han pogut afavorir o desafavorir 
el desenvolupament i la utilització dels maxims poten- 
cials (Vigotski) del saber veure, observar, mirar, discri- 
minar, identificar, seleccionar, distingir, relacionar, 
aprendre, transferir les competencies. 

En aquestes reflexions m'he referit als estudis devi- 
gotski i concretament a les hipbtesis que identifiquen 
dos nivells de maduresa (o competencia): el de les pos- 
sibilitats d'aprenentatge espontani i el de les possibili- 
tats d'aprenentatge arnb ajut pedagbgic. La diferencia 
entre els dos nivells és la «zona de desenvolupament 
potencialo. 

Analitzar i intervenir en els hmbits de la ((zona de 
desenvolupament potencial» significa poder avaluar 
l'efichcia de les estrategies d'intervenció pedagogico- 
didhctica implementades intencionalment. Per a 
aquest objectiu s'ha fet referencia a graelles sobre «In- 
dicador~ Educatiusn, els elements analitzadors dels 
quals, qualificats de sensibles, són: 

A. ((Orientacions de la Didhctican: en aquestes orien- 
tacions es poden obtenir i avaluar les possibles influen- 
cies d'una estimulació no correcta de i'«krea de desen- 
volupament potencial)) causada per estils didhctics 
específics i per modalitats d'ensenyament que podrien 
repercutir negativament en l'estil cognitiu, en els pro- 
cessos de coneixement, d'aprenentatge i d'exit escolar.' 

1. Tarnbé verificant la corelació arnb els graus de sociaiizació i d'autonomia. Autonomia, socialització i aprenentatges poden 
avaluar l'efichcia de la intervenció educativodidactica en relació al gradient d'implicació i integració recíproca, perla quai cosa 
cada autonomia ha de produir cornpetencies en la socialització i en els aprenentatges: la sociaiització, competencies en els &m- 
bits de les autonomies i dels aprenentatges; els aprenentatges, competencies en els ambits de la sociaiització i de l'autonomia. 
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B. ((Viscut-actiu)) i ~rebut-passiuv, per avaluar si la 
nena, el nen, la noia, el noi, sóri agents actius i s'han 
apoderat no solament dels continguts sinó també dels 
processos i, doncs, si són capacos d'efectuar trans- 
ferkncies (Wertheimer) de les experikncies i dels co- 
neixements en sectors fins i tot diferents dels originals; 
o si, en canvi, reben passivamerit tot el que és pensat, 
organitzat, pels altres per demostrar després que han 
entes més o menys «aixb i allb)) passivament, repetint 
tot el que se'ls ha dit, c<ensenyat», «aprks». 

Els punts A i B són resultats desitjats útils per orien- 
tar les referkncies teoriques i metodolbgiques per po- 
der verificar a la practica situacions, modalitats que 
poden determinar estils perceptius passius, depen- 
dents, que fan romandre llinfanLt, l'estudiant, tenden- 
cialment quiet dins un paradigma que esdevé l'única 
referencia per avaluar les experikncies, amb la conse- 
qükncia d'estar lligat rígidament ala informació perce- 
buda monbtonament i de manera indiferenciada. 

L'estil cognitiu que produeix. aquesta dimensió ca- 
racteritza una persona que aciumula dades passiva- 
ment, demostra escassa eficiknicia i desig d'aprendre 
noves competkncies i habilitats, que presenta dificul- 
tats per adaptar les estratkgies i les competkncies que 
té a les noves situacions, que 1-10 esta en condicions 
d'inventar, crear, produir, noves estratkgies, que té por 
del canvi, que para poca atenció, curiositat i interks, 
que és apatica, que té poca memoria i iniciativa limi- 
tada en les decisions, que fa les tasques al peu de la 
lletra. 

Al contrari, contextos educatius que proposen estí- 
muls cognitius actius, independents, afavoriran el des- 
envolupament d'estils perceptiius flexibles. L'infant (el 
futur adult) podra utilitzar al m k i m  les informacions, 
no solament les del camp percreptiu, sinó que cons- 
tantment posara en practica la recerca, ja sigui per 
adaptar les informacions i les competkncies que té per 
assolir objectius proposats o peir resoldre problemes, ja 
sigui per buscar, descobrir estra.t&gies noves i diverses i 
instruments fins i tot fora del camp perceptiu gracies al 
seu alt grau de plasticitat cogniitiva i psicolbgica, amb 
el desig i l'emoció de conkixer; un infant que, fins i tot 
arnb problemes significatius en el camp de les discapa- 
citats mentals ilo físiques, cerca solucions també en 
l ' h b i t  de saber demanar, a quii demanar, quan dema- 
nar, quk demanar, de quina manera demanar; un in- 
fant, un futur adult, capac d'aprendre a aprendre. 

La hipbtesi fonamental de la recerca multidisci- 
plinaria i multiinstitucional, en l'ambit pedagbgic, so- 
bre la intervenció no correcta en ll«area de desenvolu- 
pament potencial)) es pot adreqar a verificar, avaluar, 
fins a quin punt l'aprenentatge espontani de l'infant 
pot ser contrastat o sostingut per diverses maneres 
d'ensenyar: en quin grau una manera correcta d'edu- 
car i d'ensenyar pot generar condicions vicariants esti- 
mulant i sostenint, a través d'estratkgies educativo- 
didactiques, les dinamiques de plasticitat cerebral de 
tal manera que facin compensar ilo superar les pro- 
blematiques que comporten molksties o dkficits: 

Les verificacions en el pla multidisciplinari haurien 
de confirmar les hipbtesis següents: 

- a una reducció de les capacitats perceptives no cor- 
respon necesshriament una reducció de les poten- 
cialitats cognitives; 

- un recorregut educativodidactic inadequat pot cau- 
sar un ús incorrecte del percebre, observar, conkixer, 
aprendre, comprendre, relacionar, crear transferkn- 
cies, etc.; 

- a una abskncia de dkficits cognitius i perceptius i a 
una condició de salut definida com a «normal)) no ne- 
cessariarnent correspon un ús apropiat del conkixer, 
percebre, aprendre, observar, analitzar, pensar, men- 
tre que un ús correcte del pensar, a través de l'adquisi- 
ció d'estratkgies cognitivoperceptives, pot produir 
suplkncies dels dkficits cognitius o sensorials. 

La base d'un desenvolupament cognitiu correcte 
no és una quantitat incoherent i deslligada de percep- 
cions ni de coneixements en compartiments estancs, 
sinó les oportunitats de cercar i descobrir les possibles 
interconnexions que hi pot haver entre les dades, les 
experikncies, i com aquestes poden ser vehiculades i 
transferides de percepcions a percepcions, de coneixe- 
ments a coneixements, d'experikncies a experikncies, 
de context a context. Aquesta plasticitat cultural segu- 
rament sera estímul i suport per a la plasticitat cogniti- 
va i perceptiva. 

Les discapacitats mentals que la trisomia 21 com- 
porta no afecten necessariament les capacitats per- 
ceptives, encara que la sensació que es pot verificar en 
el pla fenomknic és la d'una persona que té un llindar 
perceptiu baix. La intervenció pedagbgica, proposant 
intencionalment fer aprendre estratkgies per conkixer, 
per observar, per escoltar, per recordar, per percebre, i 
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ensenyant a integrar el sistema perceptiu en una di- 
mensió que podríem definir com a multimedial, segu- 
rament ha determinat les condicions de reorganització 
cognitiva, de reestructuració de l'arquitectura del co- 
neixer que implica un enlairament de les qualitats de 
percebre i de coneixer grhcies a la plasticitat i a les es- 
trategies de transferencia i d'acomodació ensenyades. 

Una didhctica passiva té el risc que les persones 
arnb trisomia 21 puguin percebre el món tendencial- 
ment monoton, indiferenciat, sense el dinamisme dels 
esdeveniments, dels diversos significats que donen les 
situacions, els contextos, les emocions. 

Aquests apunts han estat utilitzats, entre altres, per 
la doctora Cinzia De Pellegrin, la qual, en els mesos de 
recerca i analisi de l'experiencia del projecte Vivienda 
Independiente de I'Associació AYNOR i la Fundació Fun- 
down de Múrcia (sota la tutoria de la profesora Núria 
Illan Romeu, coordinadora científica de l'experiencia 
murciana), i de les experiencies de vida independent 
dutes a terme a Rodi (Italia), ha portat a la practica un 
estudi per observar, avaluar i verificar les oportunitats 
que aquests projectes, creant i intervenint en les con- 
dicions culturals i ambientals, ha ofert per al maxim 
desenvolupament i ús dels potencials originals de la 
persona arnb discapacitat mental. 

Les reflexions i els documents de la doctora Cinzia 
De Pellegrin sobre els projectes de vida independent 
que es descriuen a continuació són segurament una 
prova ulterior que avui existeixen diverses possibilitats 
per a una vida adulta, autbnoma i independent de les 
persones arnb síndrome de Down i altres discapacitats 
psíquiques. 

2. Projecte devida independent i societat: una ocasió 
per educar, informar, fer cultura 

de mitjan anys setanta, arnb la publicació de nombro- 
sos  texto^,^ ha estat i és un h b i t  d'estudi i de recerca, 
avui esdevé laverificació de projectes d'integració. 

A Italia, per llei de 1976, els infants arnb discapaci- 
tat mental definits com a «deficients» han adquirit el 
dret de freqüentar l'escola ordinaria, dret que abans els 
era negat a favor d'escoles separades. Els anys d'inte- 
gració han produ'it noves modalitats didhctiques, no- 
ves referencies pedagogiques, i l'infant d'ahir, avui 
adult, ha tingut una serie d'ocasions per superar els 
seus defectes que li permeten presentar-se arnb com- 
petencies, arnb experiencies, amb una sensibilitat pro- 
fundament diferents; un home amb discapacitats ca- 
pac de reflexionar, de fer hipotesis, de projectar, amb 
una historia de relacions socials que li han donat la 
possibilitat de fer evolucionar i madurar de gran, a més 
dels aspectes cognitius, els emocionals i afectius. 1 ens 
trobem un context social que, havent viscut en la quo- 
tidianitat els recorreguts d'integració i d'inclusió, avui 
és informat, sensible, i ha reduit i/o eliminat molts dels 
prejudicis que hi havia abans. 

Quines són, avui, les necessitats d'aquesta persona 
adulta? Com respondre-hi? Com respondre a les cons- 
tants demandes de les famílies que escriuen: «Heu fet 
una feina excepcional per als nostres fills, els heu enlai- 
rat les potencialitats fent-los assolir nivells inesperats 
tant en el pla de l'autonomia com en el de la socialitza- 
ció i els aprenentatges. Ara són adults, nosaltres ens 
fem vells, és urgent fer alguna cosa per al seu futur i la 
nostra tranquil.litat?» 

En aquesta dimensió estan madurant els estudis i 
les recerques pedagbgiques que giren a l'entorn de 
l'ensenyament de Pedagogia Especial de la Universitat 
de Bolonya sota la responsabilitat del profesor Nicola 
Cuomo, en el qual faig una col.laboració ala r e~e rca .~  

Cinzia De Pellegrin 2.1 El projecte Habitatge Independent 

La reflexió sobre les experiencies viscudes pels nois En l ' h b i t  d'aquestes recerques, amb l'objectiu de 
afectats de discapacitat mental en edat adulta, que des contaminar i ser contaminats i utilitzant l'oportunitat 

2. Vegeu DIVERSOS AUTORS. La formazione professionale e gli handicappati: una politica educativa del territorio. Bolonya: 11 
Mulino, 1980; Nicola C u o ~ o .  L'inserimento come occasione di ricerca. Mili: Mondadori, 1980; ID. Vincere la paura. Bolonya: 
D.E.O., 1980; ID. Handicaps «gravi» ascuola. Bolonya: Cappelli, 1983; D~~ERSOSAUTORS. Handicap in Agricoltura. Bolonya: Cappe- 
Ili, 1985; Nicola C u o ~ o .  Pensami adulto. Torí: UTET, 1995; ID. L'altra faccia del diavolo. Torí: UTET, 1995; ID. L'Emozione di conos- 
cere e il Desiderio diEsistere. Cesena, 2000. www.unibo.it/emozione. 

3. Assignació de col.laboració a la recerca per a I'ensenyament de Pedagogia Especial de durada bianual des del setembre de 
2001. 
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que ens oferia el Projecte Marco Polo de la Universitat 
de B~lonya ,~  ens vam posar en contacte amb laprofes- 
sora Núria Illan Romeu de la Universitat de Múrcia i 
1'Associació AYNOR de la Fundació Fundown de Múrcia 
per tal de confrontar i plantejar verificacions científi- 
ques encreuades i intercanvis d'experiencies. 

La Universitat de Múrcia i 1'1bsociació AYKOR, amb 
un acord de col.laboració entre la profesora Núria 
Ilian Romeu i el president Pedro Otón, havien realitzat 
un projecte anomenat «Vivienda Independiente)) que 
tenia molts punts de base coincidents i complementa- 
ris amb les recerques i les experiencies realitzades per 
la col.laboració entre l'ensenyarnent de Pedagogia Es- 
pecial i associacions italianes. 

L'any 1999 a la ciutat de Múrcia va comenqar una 
experiencia que per a aquest context es presenta més 
aviat com a original, amb un cariicter excepcional. 

Dos apartaments són llogats a nois d'entre vint i 
trenta anys, alguns estudiants, edtres treballadors, que 
durant la setmana conviuen i qiie els caps de setmana 
generalment tornen a casa seva Fins aquí no hi ha res 
d'estrany: Múrcia és una ciutat universitaria i són 
molts els joves (com en totes les ciutats universitkies) 
que viuen en aquesta situació. De tota manera, en 
aquells dos apartaments acabats de llogar hi ha una 
cosa insblita i els veins se n'adonien aviat: dos dels qua- 
tre nois que conviuen en cadascun dels apartaments 
tenen una discapacitat psíquica. Que haura pensat la 
gent, el porter, el veí del costat, la dona de la neteja, el 
forner de sota casa, la caixera del supermercat, el carn- 
brer del bar? Que sabia la gent de les persones amb dis- 
capacitat psíquica, amb sídrome de Down, abans de 
coneixer aquests nois? $Sabia que aquests nois tenien 
les competencies per viure sols, fer la compra, anar a 
divertir-se; hauria imaginat, si no els hagués vist, que 
aquests nois sabien fer les mateixes coses que fa tot- 
hom cada dia o bé els imaginava incapaces o n'ignora- 
va l'existkncia ates que aquests nois podien ser reclo- 
sos en contextos especials, en institucions aillades? 

La rigorositat que cal a la recerca m'ha induit a rea- 
litzar un recorregut que pot semblar quasi obvi pero 
necessari i fonamental per poder objectivament, d'una 
banda, avaluar que imaginava la gent abans de con& 
xer-los; i, de l'altra, identificar ia diferencia entre ailb 
imaginat (molt probablement basat en el prejudici o 

en la ignorancia) i allb que el viure quotidii d'aquests 
nois en els contextos, als carrers, a les botigues, als au- 
tobusos, etc., proposava com a experiencia social. 

A través de les entrevistes als veins de casa, als por- 
ters, als botiguers, als cambrers, m'he proposat d'ana- 
litzar l'impacte del projecte sobre el context social en el 
qual s'ha realitzat l'experiencia de convivencia: han 
emergit opinions, prejudicis, modalitats relacionals 
sobre els nois discapacitats i, al mateix temps, el pro- 
jecte ha produit canvis en el context. 

Per tornar a l'experiencia dels nois recordem que en 
cada un dels dos apartaments del projecte hi vivien dos 
nois amb discapacitat psíquica juntament amb altres 
dos nois sense discapacitat que en el projecte s'anome- 
naven arnediadors)) perque tenien la missió de «me- 
diar)) els aprenentatges, de donar ajut en peu d'igualtat 
sota forma de «consell», com poden fer els amics. 

Un dia parlava (entrevistava amb modalitat et- 
nogrhfica) amb els nois que havien viscut a l'aparta- 
ment de Santa Isabel sobre les relacions que havien 
tingut amb els veins durant l'any de convivencia i em 
van respondre: «Amb els veins no hi ha pas hagut gai- 
res ocasions de trobada. Els habitants d'aquest edifici 
són més aviat estranys, molt particulars, molt reser- 
vats, poc disponibles al dialeg. Les persones amb qui hi 
va haver més contactes són, sens dubte, el porter i els 
veins del mateix repla, una senyora a l'apartament del 
nostre costat i els pares d'una família que trobhvem en- 
trant o sortint de l'edifici, a l'ascensor: alguna vegada 
vam anar a demanar-los que ens deixessin coses.» 

Interesada a coneixer aquest context, a recollir 
opinions, idees, a fer-me explicar episodis, situacions, 
records, experiencies de la gent que havia vist, conegut 
i interactuat amb els participants en el projecte, em 
faig acompanyar per un dels nois mediadors a la casa 
del barri de Santa Isabel: aquí hi havien viscut en Pedro 
i en Sergio (nois de 24 i 25 anys amb síndrome de 
Down) juntament amb en David i la Juana (els media- 
dors, gairebé de la mateixa edat). 

Entrem a l'edifici de quatre pisos i al vestíbul tro- 
bem el porter que ens acull molt gentilment: li explico 
que estic interesada a coneixer el context en el qual 
s'ha realitzat l'experiencia dels quatre nois que han 
conviscut en un dels apartaments, i l'home, després 
d'haver-me escoltat atentament, m'aconsella de parlar 
amb el pare de la família que viu al mateix repla que els 

4. Projecte de la Universitat de Bolonya que financaactivitats de recerca al'estranger per a joves investigadors. 
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nois (la familia de la qual ja m'havien parlat els nois): 
segons ell, entre tots els habitants de l'edifici, el senyor 
s'havia demostrat el més disponible i sensible amb en 
Pedro i en Sergio, havia notat que els saludava sempre 
molt gentilment quan els trobava, s'havien fet algunes 
bromes, més d'una vegada s'havia aturat a parlar arnb 
el1 i li havia demanat informació sobre els nois, havia 
comentat i destacat la seva autonomia, la bona educa- 
ció. El porter afegeix que l'home segurament es mos- 
trara disposat a parlar amb mi. En canvi, em desacon- 
sella d'anar a trobar la senyora de la porta del costat: 
«no crec que es deixi entrevistar.. ., tu també ho saps.. . 
(adrecant-se al mediador que m'acompanyava), quina 
és la feina que fa en aquel1 apartament.» Així desco- 
breixo que la veina, a l'apartament del costat del dels 
nois, regentava una casa de tolerancia. 

Seguint els conseiis del porter, pujo al tercer pis i 
truco a la porta del veí, que m'obre, reconeix el noi que 
m'acompanya, escolta els motius de la meva visita, 
pero més aviat fredament, mira de cloure rkpidament 
la conversa dient que no té res a dir, a explicar: ((No vaig 
tenir rnai "problemes" arnb eiis, van ser uns veins corn 
tots els altres, amables, educats. Només els vaig trobar 
poques vegades, algunavegada a l'ascensor o a l'entra- 
da de la casa, i prou. Ens saludavem corn es fa entre 
veins, res més.» Miro de continuar la conversa dema- 
nant-li si recordava algun episodi, alguna trobada arnb 
els nois, perb l'home s'estima més acabar la nostraxer- 
rada ratificant: «No, no record0 res de particular. Com 
li he dit, no tinc res a dir.)) 

Una mica decebuda per la trobada, associo l'episo- 
di a lJ«estranyesa» de la gent de la casa que m'havien 
comentat els nois del projecte; consulto un moment 
amb el meu company i després decideixo de trucar a la 
porta de la veina: ens obre una senyora que voreja la 
cinquantena que, després de dubtar un moment, reco- 
neix l'exveí de casa i es mostra felic de tornar-lo a veu- 
re. Sentint la raó de la meva visita, molt cordialment 
ens fa entrar a casa seva i ens fa seure a la cuina: diu 
que esta disposada i contenta &explicar-me la seva ex- 
periencia. La dona (desmentint amb el seu comporta- 
ment les previsions del porter) de seguida em fa una 
bona impressió, és molt agradable escoltar-la, m'expli- 
cala sevavida, la seva joventut passada en un poble del 
nord &Espanya, la seva experiencia corn a voluntaria 
arnb persones discapacitades en instituts especials on 
li havien demanat d'ensenyar de costura, la seva vin- 

guda a Múrcia on es va casar i va tenir una familia 
nombrosa amb cinc fills, dels quals es va haver de fer 
chrrec tota sola després de la mort del marit; ens expli- 
ca que per motius econbmics ha comencat a ocupar-se 
de la gestió de la casa de tolerancia. A causa de la seva 
feina, perb, em diu que les relacions arnb els veins no 
són positives: hi ha molts prejudicis per part de les per- 
sones. 

Durant un any a l'apartament del costat del seu hi 
han viscut el noi que m'acompanya i tres més, dos dels 
quals arnb síndrome de Down: la dona em confessa 
que no ha tingut mai i no coneix experiencies corn 
aquesta. M'interessa saber que en pensa i per aixb li 
demano: «Com a veins de casa la relació que va tenir 
arnb els nois va ser semblant o diferent de la relació 
arnb els altres veins del bloc?» 

La senyora respon: (cÉs diferent. En el sentit que ells 
(els nois) saludaven sempre i no importava la cara que 
fessis; mentre que Ihi ha altres veins que, potser per ra- 
cisme o per qui sap que, ni tan sols no et saluden, te- 
nen la poca educació de no saludar-te. Ell, que ha vis- 
cut aquí (referint-se al noi mediador), ho haurh vist 
que hi ha gent que ni tan sols no diu "bon dia". Els nois 
mai no van passar pel meu costat sense dir-me "bon 
dia, adéu ...", i el somriure!, aixb és una cosa que d'algu- 
na manera et fa pensar "mira, diuen que aquestes per- 
sones són ... i en canvi resulta que són molt més ben 
educades que altres". La gent és forqa estranya en 
aquest edifici. Viuen molt tancats a casa seva. Jo passo 
pel costat de la gent i dic "bon dia" perque sóc incapac 
de passar pel costat de la gent i no saludar i sé que no 
em respondran i se'm fa un nus a la gola, perb que vols 
fer-hi!. . .n 

La dona continua: «No sé si és també perque se us 
veu joves (referint-se a nosaltres) i no es valora la feina 
que esteu fent. Pero la qüestió és que aquestes perso- 
nes no en tenen lamés mínima idea, i ni tan sols es pre- 
ocupen de dir "vaig a veure aquests nois, que és es- 
trany, corn és que viuen arnb dos nois que tenen una 
discapacitat, demanem-los si són cosins o germans.. . 
Anar a dir "si necessiteu res truqueu a la porta que per 
a aixb hi som". Quants han fet aixb? (es dirigeix al meu 
company, el qual nega arnb el cap). Malauradament és 
una lluita constant, en la política i en la ciutadania, és 
lluitar a contracorrent. Alguna cosa sempre ens farh 
avancar. Si penses en quaranta anys enrere, les dones 
espanyoles corn eren? ES el mateix. La societat, cal «es- 
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tirar-la amb la torda)) una mica quan calgui i els polí- 
tics haurien de ser conscients que el problema ens 
afecta a tots, no sols els pares de! s minusvalids a qui els 
ha caigut el problema.)) 

La relació arnb els nois era, doncs, diferent, millor: 
l'explicació de la senyora es confirma amb el que em 
diuen el porter, els empleats del supermercat que hi ha 
a sota la casa i també les nombroses persones (veins, 
l'amo del bar, dependents, caixer, etc.) que vaig entre- 
vistar en un altre barri de la ciutat, La Fama, on es troba- 
va l'apartament de l'altre grup dt: quatre nois que parti- 
cipaven en el projecte: «. . .sempre saludaven)), «. . .eren 
molt ben educats, saludaven anib el somriure ... )), «re- 
cordo que una vegada van venir a demanar-me que els 
deixés l'obrellaunes.. .N, «un dia el noi més gran, com se 
deia.. ., en Jesús (un noi de trenta anys amb síndrome 
de Down) va trucar a la meva poirta: anavavestit de ma- 
nera molt elegant, pantalons i americana, ben pentinat, 
portava una corbata i em va denianar si el podia ajudar 
afer el nus perque ni ell ni els seus companys de pis se'n 
sortien)). Unaveina em diu somrient: «de vegades el tro- 
bava davant la porta de casa i l'ajudava a obrir arnb la 
clau.. ., costa una mica d'obrir la porta d'aquest edifici)); 
una dependenta del supermercat: ((sempre eren molt 
educats, amables, sobretot un, sovint em demanava on 
era una cosa o em deia que havia de cuinar un cert plat i 
em demanava consell sobre la verdura que havia de 
compr ar..., altres vegades s'aturava a parlar amb mi, 
m'explicava coses del futbol, que a el1 li agradava, em 
demanava de quin equip era)); la seva companya caixe- 
ra explica: «em demanava sempre com estava, de vega- 
des em parlava de la seva feina, feia la neteja en algun 
lloc)), «al comencament l'ajudava a posar a la bossa les 
coses que haviapagat ... )) 

Els nois fan emergir valors socials sobre les rela- 
cions interpersonals la importancia de les quals ha es- 
tat destacada per la majoria dels veins, dels botiguers, 
de la gent que he entrevistat, va! ors que, segons aques- 
tes persones, estan desapareixent: saludar amable- 
ment, arnb un somriure, buscar una relació arnb el veí 
per conkixer-lo, per parlar, truicar a la seva porta per 
demanar coses, ajudar; són situacions cada vegada 
més rares perque el més normal són les relacions su- 
perficial~, amb presses, només formals. 

Una veina de la casa de la fa,mília d'en Jesús (el noi 
de trenta anys arnb síndrome dt: Down) és una senyora 
vella, vídua, que fa més de ciriquanta anys que és al 

barri i viu sola des que els fills es van casar. M'explica 
amb goig els iügams que s'havien creat en el passat amb 
les famílies del veinat i que han perdurat en el temps 
amb els que encara viuen al barri: ((Tothom es coneixiai 
tothom coneixia els nens de totes les altres families. En 
Jesús sempre ha passat molt de temps fora de casa al 
carrer amb els altres nens quan se sabia que estaven se- 
gurs, controlats per tothom)). Amb ella hi ha un lligam 
molt fort: «Moltes vegades, quan era fora de casa i no 
podia contactar amb la mare, em telefonava a mi.» 

Les relacions entre veins han esdevingut lligams 
afectius que ara que la dona és vella li ofereixen oca- 
sions per tenir amics, per estar junts, per tenir compa- 
nyia: «Moltes vegades amb la senyora que viu al pis de 
sobre, que també és vella, o arnb altres amigues ens tro- 
bem a casa d'una de nosaltres per estar juntes, enrao- 
nar o ens trobem als jardins d'aquí al costat. 1 si durant 
el dia no ens veiem, cada vespre ens preocupem de sa- 
ber que tothom estabé, unad'elles passaper aquíi con- 
trola si necesito res.. . Així em sento més segura i no so- 
lament jo, sobretot els meus familiars que viuen en un 
altre lloc.)) Els veins, doncs, no representen únicament 
una ocasió per estar junts sinó també la possibilitat per 
a la dona de continuar vivint en aquella casa, encara 
que sigui vella i visqui sola; per a ella els veins són un 
ajut, li donen un sentit de seguretat a ella i a la seva fa- 
mília: ((El meu fiii volia que anés aviure en un pis al cos- 
tat del seu, que es troba en un altre barri, pero per que? 
Aquí estic bé, em sento segurai conec tothom.)) 

La senyora nota i destaca una forta distknciai fredor 
a l'hora d'establir relacions especialment arnb els nous 
veins, amb les famílies que fa poc que hanvingut aviure 
al barri o al bloc de pisos: en general no mostren gaire 
disponibilitat per establir relacions, els contactes són 
ocasionals, amb presses, evasius, i no passen gaire de 
ser intercanvis de salutació i comentaris sobre el temps. 

La narració de la senyora em recorda el que m'han 
explicat sovint els meus pares, els meus avis, i és repre- 
sentatiu de les opinions recollides a les entrevistes als 
veins: iquk passaria si recuperéssim aquesta dimensió 
humana, d'ajut espontani, representada per la relació 
amb els veins? Es podria considerar el veinat un recurs 
per a les persones tingudes per «més feblesn per la so- 
cietat (vells, discapacitats, etc.), unaxarxa que pot ofe- 
rir un suport mínim pero sovint indispensable per po- 
der viure de manera autbnoma, aquelles atencions, 
aquells ajuts puntuals que, si no hi són, obliguen sovint 
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a renunciar a la independencia per viure en família, en 
centres, en instituts? 

«Hi ha persones, com vells o discapacitats, que s'es- 
timarien més viure soles -enmig dels altres- en 
comptes d'haver d'estar en família o en un centre so- 
vint massa assistencial: la seva autonomia o el seu estat 
de salut, perb, no són suficients per permetre'ls de viu- 
re completament soles; de vegades només caldrien in- 
tervencions mínimes de control o d'ajut en petites 
coses (higiene, alimentació, presa de medicaments, se- 
guretat de lacasa, etc.). 

Potser es podria garantir un context de vida autb- 
nom i al mateix temps segur fent referencia a recursos 
no assistencials, axarxes d'ajut esponthnies que es cre- 
en grhcies a les relacions arnb els veins, amb les famí- 
lies que, vivint en el mateix edifici, estan disposades a 
oferir el suport necessari segons les exigencies, a ser un 
punt de referencia més enllh de l'ajut, afectiu, relacio- 
nai, social.)) 

2.2 Les experiencies de vida independenta Rodi (Italia) 

Com s'ha dit abans, els anys d'integració a Italia han 
prodllit noves modalitats didhctiques, noves referencies 
pedagbgiques, i l'infant d'ahir, avui adult, ha tingut una 
coiia d'ocasions que el presenten com a competent, 
arnb vivencies, amb una sensibilitat profundament di- 
ferent; un home amb discapacitat capac de reflexionar, 
fer hipbtesis, projectar, relacionar-se socialment, i arnb 
la possibiiitat de desenvolupar i madurar com a adult 
els aspectes emocionals i afectius a més dels cognitius; 
un home que avui, conjuntament amb la famfiia, dema- 
na ocasions pera un futur de quaiitat. 

Aquest és l'objectiu dels projectes científics que es 
van desenvolupar durant els estius de 2003 i de 2004 a 
Rodi Garganico, un poble turístic de la regió de la Pulla 
(Italia), sota la supervisió científica de la Universitat de 
Bolonya: una ocasió formativa i de treball per a perso- 
nes amb discapacitat mental, una casa on podien viure 
de manera autbnoma i una botiga de productes ali- 
mentaris de qualitat que, a més de ser-ne els amos, els 
permetien sostenir-se i sostenir la investigació científi- 
ca sobre el desenvolupament de les intel.ligencies; una 

botiga que és un laboratori i que produeg sempre no- 
ves oportunitats per al desenvolupan-kt cognitiu i 
afectiu, una botiga on un ~dependent de suport)) treba- 
lla com a mediador. 

Es tracta d'una oportunitat per viure de manera in- 
dependent en diferents contextos: «casa», ~treball)) i 
«temps lliure)). 

Els projectes 2003 i 2004 realitzats a Rodi Garganico 
tenen l'objectiu de respondre al'absencia d'estructures 
pedagogicoformatives que permetin als nois amb dis- 
capacitat d'adquirir habilitats i competencies per a una 
vida autbnoma i independent. Les dades positives de 
les recerques realitzades en col.laboració entre la Uni- 
versitat de Bolonya (profesor Nicola Cuomo) i la 
Universitat de Múrcia (professora Núria Ilian Romeu) 
han comprovat la necessitat de constituir una «escola 
per a una vida independentn. El principi general del 
qual parteix el projecte fa referencia al fet que les famí- 
lies sostenen els fills adults sense problemes vinculats a 
discapacitats, o perque freqüentin la universitat o per- 
que obtinguin títols que els portaran a entrar en el món 
del trebaii, arnb competencies de l'hmbit professional i 
de les autonomies, cap a unavida independent. Malau- 
radament, per als nois arnb discapacitats per aprendre 
no hi ha un costum analeg al que tenim per als seus ger- 
mans, per als seus coetanis. 

Els nivells de cornpetencies en l ' h b i t  dels apre- 
nentatges assolits a Italia per persones adultes arnb 
discapacitats en el desenvolupament ilo en l'aprenen- 
tage, de resultes de projectes d'integraciólinclusió, són 
de gran qualitat. Les escoles que, a través de recorre- 
guts pedagbgics, han intervingut de manera adequada 
en la didhctica ens fan coneixer avui nois adults amb 
competencies per obtenir diplomes. Malauradament, 
les habilitats en l'kmbit dels aprenentatges escolars so- 
vint no es confirmen en les competencies necessbies 
per viure una vida autbnoma, independent i social- 
ment integrada. Coneixer i saber fer servir els diners, 
tenir una autonomia en els desplacaments, saber-se 
orientar en el temps, saber utiiitzar mitjans públics, sa- 
ber cuinar, saber fer néixer i desenvolupar amistats, 
saber transferir les competencies en el treball, etc., són 
els ambits que resulten febles5 Acabada l'escola, mal- 

5. Els nois amb discapacitat en el desenvolupament i aprenentatge que no han tingut kxit escolar sovint s'han quedat en nivells 
d'aprenentatge escolar molt elementals i no han estat estimulats per adquirir cornpetencies en els h b i t s  de l'autonomia i de laso- 
cialització que segurament haurien pogut adquirir si els haguessin ofert ocasions d'aprenentatge per a unavidaindependent. 
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auradament els nois arnb discapacitat en el desenvolu- 
pament i/o en i'aprenentatge am.b bones competencies 
de base sovint es troben davant d'un buit i, si no volen 
quedar-se a casa sense fer res, teinen com a mera alter- 
nativa laboratoris protegits que proposen condicions 
repetitives, monbtones, modalitats de treball terapeu- 
tiques que, a més de ser molt cares, contribueixen a fer 
afeblir o fer perdre les competencies adquirides i a acce- 
lerar l'envelliment i les condicioris que malmetran la sa- 
lut física i mental. En aquesta dimensió es destrueixen 
vint anys d'intervencions, de suports mkdics, educa- 
tius, de les escoles i de les famílies que en aquest ilarg 
període de temps han trebailat ]ser potenciar les com- 
petencies i la consciencia existericial dels nois amb dis- 
capacitat per aprendre. Vint anys de sacrificis, d'expe- 
rikncies d'integraciólinclusió, actius, plens d'ocasions 
per fer desenvolupar les identitilts i les inteLligencies, 
tenen el periil de ser destruits arnb la conseqüencia de 
passar &una condició activa i pedagbgicament projec- 
tada cap a un desenvolupament permanent a una con- 
dició mortificant que produeix estats de depressió, 
manca de salut, envelliment prec:oc i enormes despeses 
en el niveil assistencial i medicorehabiiitatiu. L'activitat 
social, la feina, l'autonomia i la independencia recla- 
men intervencions no assistencials, sinó intervencions 
que resulten una veritable inversió destinada a prevenir 
regressions, envelliment precoc, depressions, etc., es- 
tats sovint causats per intervencions merament assis- 
tencials en contextos monbtons i mortificants. 

A les experiencies de Rodi hiem experimentat una 
dimensió formativa de gran quaiitat, una mena dl«uni- 
versitat)), una escola per a una vida autbnoma i inde- 
pendent que ha estat documentada, analitzada, arnb 
l'objectiu de crear un projecte inés estable adequat a 
les originalitats i potencialitats de cada noi. 

De resultes de l'kxit obtingui arnb l'experikncia del 
2003 que portava per títol «Cap (a una vida autbnoma i 
independent amb l'emoció de coneixer i el desig d'e- 
xistirn, en la qual vuit persones simb discapacitat men- 
tal entre divuit i trenta anys han tingut la possibilitat 
&experimentar-se vivint sols (ciidascun compartia un 
apartament arnb un coetani sirnse discapacitat que 
feia de «mediador»), hem volgiit, juntament arnb les 
famílies, fer desenvolupar l'experiencia oferint, a més 
de les ocasions per a una vida autbnoma, una oportu- 
nitat formativa i de treball de qualitat amb l'obertura 
&un puntde venda, d'una botiga de productes alimen- 
taris típics de la Puiia. 

Les vuit famílies promotores del punt de venda 
«L'Angolo di Eugenion tenen un fiil arnb necessitats es- 
pecial~ i han volgut cercar modalitats per realitzar 
oportunitats formatives i de treball per a les persones 
que, com els seus fills, si estiguessin oportunament 
orientades, podrien tenir més qualitat de vida. El «des- 
prés de nosaitresn, el «que faran els nostres fills discapa- 
citats quan ja no hi seremn, representen un panorama 
que les famíiies promotores han volgut afrontar ja no 
únicament en un kmbit assistenciai, sinó participant, 
contribuint amb recursos propis a una sinergia arnb les 
institucions en projectes productius, de valor científic i 
humk, possibles models de referencia per a altres ini- 
ciatives analogues a nivel1 nacional i internacional. Una 
acció empresarial social i etica que ha volgut superar el 
mer assistencialisme i arnb aixb plantejar un futur d'al- 
ta quaiitat per a les persones discapacitades. Una acció 
de recerca i de formació durant un recorregut de treball; 
una acció arnb la finalitat de conjugar les necessitats 
d'itineraris i situacions concretes per a la creació de 
ilocs de trebail per a persones amb necessitats especials 
amb recorreguts formatius, arnb la recerca científica. 

En concret, arnb el punt de venda les famílies han 
propiciat ocasions per fer hipbtesis sobre oportunitats 
de treball i de maduració cognitiva i afectiva pera una 
vida autbnoma i independent dels seus fills. 

La iniciativa científica sostinguda pels pares es pro- 
posa com a experimentació de referencia per orientar 
models d'intervenció sobre els projectes pera una vida 
autonoma i independent. 

Les iniciatives han donat resultats molt positius 
tant en el pla del desenvolupament cognitiu i afectiu 
de les vuit persones arnb discapacitat mental que hi 
han participat, com en el pla de la cooperació i de laso- 
lidaritat social que han produit (els ciutadans, els turis- 
tes de Rodi han col.laborat i han estat extremament so- 
lidaris amb el seu suport). 
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