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Introduccio

Diuen que totes les tesis guarden moltes tesis dins seu. No s6c capag de pensar-les
totes encara, pero n’hi ha una que ha sigut present des de I'inici d’aquest viatge. De
forma directa, com veurem, pero també amagada a cada raco, fins al final. El temps
ho ha marcat tot, i no n’he sabut escapar.

El temps apareix, a vegades, com a historia. Explicar-la ara, reconstruir-la, em fa
sentir que faig trampa. No captaré tota la complexitat, les desconnexions,
segurament, tot girara massa rodd. Perd com deia Galeano, les histories les
escriuen els qui vencen, és el seu boti, la memoria. I com a minim aquesta historia
la vull mirar d’explicar jo.

D’altres, el temps s’expressa amb pauses. Com la d’'una beca. Res més insospitat
que aquesta oportunitat que apareix en un moén on la gramatica dominant és la de
la pressa, el canvi, la mobilitat, la rapidesa, els objectius. De sobte puc parar, tenir
temps per a mi. Un privilegi.

El temps, o potser hauria de dir els temps, flueix a base de ritmes, de
sincronitzacions i de pauses... Construeix mons on cal ajustar-nos, dels que mirem,
sense exit d’escapar, dels que, finalment, en els millors dels casos, aconseguim
resistir-nos.

En el meu cas, les sincronies es manifesten a partir de dues coincidéncies, dos
esdeveniments atzarosos que arriben com una alenada que de cop aconsegueix
harmonitzar diferents interessos vitals i académics.

La primera s’esdevé el dia que, ja a les acaballes dels meus estudis universitaris, he
de triar una de les places de practicum que ofereix la Facultat. En mirar la llista
d’opcions comprovo que hi ha un grup de recerca que ofereix dues places per
investigar sobre la “democratitzacié de la ciéncia”. Es una oportunitat. Aprofitar el
tancament d’una carrera -que no acaba de satisfer-me- per a poder compaginar
els estudis amb els meus interessos politics. “Democratitzar” -el que sigui- em
sembla un bon comen¢ament.

A més, sera una experiéncia compartida. Quan l'interes que l'oferta de practicum
em desperta em mou a anar a parlar amb al director del projecte, al entrar al
despatx em topo amb el Guillem. Comen¢arem un cami plegats que ens ha dut fins
a avui, sota la tutela de qui després sera també el nostre director de tesi.

Després ve un master i després d’aquest el doctorat. I arriba la segona
coincidencia, I'oportunitat d’investigar sobre un tema, la diversitat intel-lectual en



relacié al desenvolupament de la Vida independent, que té a veure amb la feina
que he estat fent per guanyar-me la vida els darrers set anys. Després d’'una etapa
que ha consistit, basicament, en I'abordatge de la complexitat d’hibridar de nou la
ciéncia i la tecnologia, amb la democracia, apareix I'opcié d’afegir-hi nous elements
que segueixen sent barreges dels meus interessos; activisme i diversitat, en aquest
cas.

[ tot aixd passa a un nou ritme. El ritme que un beca de Formacié Investigadora
predoctoral! de la Generalitat de Catalunya en el marc del projecte EXPDEMZ2, em
permet entrar a treballar al grup de recerca ATIC de la UOC, actualment CareNet, i
deixar la meva ocupaci6 d’educador.

Arribats aqui, a les portes d’explicar qué trobarem a partir d’aquest punt, és
important assenyalar la variabilitat terminologica que conviu en aquesta tesi. El
concepte de discapacitat intel-lectual apareix en aquestes pagines en tant i en
quant és el terme que ha estat fet servir de manera predominant, fins fa molt poc,
per referir-se, segons |’American Association of Mental Retardation, a les
“limitacions significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa expressada en les habilitats adaptatives, conceptuals, socials i
practiques” que presenten algunes persones. Ara bé, es tracta d’'un terme que s’ha
vist contestat des de fa més de 10 anys a I'estat espanyol. Aixi, en el 2005 apareix el
concepte de diversitat intel-lectual com a alternativa, que permet defugir del
binarisme normal/andmal o funcional/disfuncional que travessa el concepte
discapacitat, plantejant que la diversitat és inherent a I'ésser huma. Es un terme
complicat i que genera tensions, com veurem, i que a més -segurament pel pes
important que encara tenen els professionals al camp de la diversitat intel-lectual-
té molt poca implementaci6 a I'ambit de les persones amb diversitat intel-lectual

Hem vist doncs d’on neix aquesta opcid, i les ganes de treballar en un camp que no
m’era estrany. Recordo molt bé la sensaci6 de estigma vicari que sentia en
moure'm per Castellar del Valles amb les persones amb les que treballava.

[ és que el de la DI és un camp historicament travessat per 'opressid, pero que
encara a dia d’avui viu constantment sota I'impacte de 'estigma. Només cal fer una
ullada a la premsa per veure com a dia d’avui trobem a l'estat espanyol a més de
100.000 persones adultes, amb diversitat intel-lectual, que no tenen reconegut el
dret a la participacié politica amb el seu vot. De la mateixa manera no es estrany
trobar de forma recurrent situacions en les que es prohibeix a aquestes persones

1 Beca de Formaci6 Investigadora del programa de I’Agaur de la Generalitat de Catalunya de tres
anys de durada, entre el 2014 iel 2017.

2 El projecte “EXPDEM: Accié politica dels grups concernits amb la promoci6 de la vida independent
a Espanya” (CS02011-29749-C02-02), és un projecte integrat en el DEMOC i finangat pel Ministerio,
que té com a objectiu principal estudiar l'acci6 politica dels grups, col-lectius i projectes
compromesos amb la promoci6 de la vida independent a I’estat espanyol.



I'entrada a locals publics, com bars, discoteques, o hotels, o com fins i tot,
directament, viuen I'expulsié d’espais publics.

Es evident doncs que, a pesar de les promeses de millora en aquest sentit, a través
de legislacions més proteccionistes, o ajuts com el mateix ajut a la propia llar, els
drets d’aquest col-lectiu es veuen constantment vulnerats. I és que les persones
amb diversitat intel-lectual han estat historicament objecte d'una varietat de valors
socials negatius; han sigut presentats com a malalts, com una amena¢a, una
carrega per a la societat, o les seves families, o un objecte de compassié. Un
col-lectiu histdoricament menystingut i victima d’exclusions i abjecci6. Una situacid
d’injusticia que impacta de forma determinant encara avui sobre les seves vides.

Tot aix0 ens parla precisament de la rellevancia d'un treball com el que presentem.
Un treball que pretén descriure, conéixer i pensar una nova relacié que estableix
I'arribada de la vida independent (VI) -precisament una proposta que neix amb la
voluntat de fer front a les opressions que viuen les persones amb discapacitat- a
I’ambit de la DI. Una trobada poc explorada, una novetat que pot informar sobre
aquest espai de resistencia, i subversié d’aquests elements d’opressié quotidians,
constants, en els que socialment situem a aquestes persones.

En aquest sentit, a més, es tracta d’'una tesi que procura facilitar una veu a aquest
col-lectiu, un element prou rellevant en el cas d'un col-lectiu com el de la diversitat
intel-lectual, relegat massa sovint encara a estudiar apartats, a treballar apartats o
a viure apartats. Aixi, poder recollir aquestes veus, i donar-los un espai, és
interessant i rellevant en si mateix.

[ és precisament amb aquesta voluntat de poder donar una veu al col-lectiu que,
sense pretendre un treball de corecerca o similar, si que tracta de trobar un
mecanisme que permeti donar compte de les histories, les preocupacions i les
vivencies que han anat composant el meu camp d’estudi. Aix0, sumat a la pregunta
que em faig i a les possibilitats que obria la meva entrada al projecte EXPDEM,
parlen de la idoneitat de decidir-me finalment per fer un estudi de cas centrat en
un programa de VI concret. Aixi doncs, aquest que veurem és un treball de caire
etnografic al servei de vida independent per a persones amb diversitat intel-lectual
de la Fundaci6 Catalana de la Sindrome de Down. El ‘Me’n Vaig a Casa’. El contacte
amb aquest servei ja va arribar fet, en el marc del projecte esmentat abans,
I'EXPDEM, ja s’havia contactat i treballat de la ma amb les persones encarregades
de gestionar-lo, aixo va fer facil relativament facil poder tirar endavant la demanda
d’entrar per a poder realitzar amb ells i elles aquest estudi de cas.

Aquest servei es defineix com un servei que promociona I'autonomia personal i la
inserci6 social de la persona amb discapacitat intel-lectual, fent possible
I'oportunitat de decidir amb qui vol viure. Amb aquesta finalitat ofereix els suports



personals i el seguiment proper d'un equip de professionals per a que la persona
gestioni les activitats de la vida diaria a casa seva i a la societat, i ho fan en
condicions de benestar i seguretat.

Per tant, estem davant d’un estudi socioldgic sobre el desenvolupament de la vida
independent per a persones amb la sindrome de Down. Aix0 obre tot un seguit
d’elements que sén interessants en relaci6 al 'ambit, o els ambits academics en els
que aquesta tesi s’inscriu.

Per comencar cal situar-se en el Moviment de de la Vida independent, un
moviment que neix de la lluita que s’articularia en torn a la identitat col-lectiva i la
reeixida identificaci6 del col-lectiu sota el concepte de “discapacitat”, configurant el
problema a través de I’experiencia col-lectiva de discriminacid. L’expansi6 d’aquest
espai d’activisme, especialment al Regne Unit, seria el responsable a mitjans dels
anys 70 de la distinci6 conceptual entre allo biologic (impairment) i alld social
(disability), presentant la ‘discapacitat’ com a opressi6 social i donant forma al
‘model social de la discapacitat’. Aixi Durant els anys 80 i 90, la combinacié del
model social i els enfocaments de vida independent serien molt influents, cridant
I'atencié del public sobre la importancia de l'autoajuda, els serveis dirigits per
I'usuari (user-led) i les campanyes politiques per a assolir canvis legals al camp de
la diversitat funcional. L’element central d’aquesta proposta és doncs la dicotomia
impediment-discapacitat, que permet explicar la ‘discapacitat’ com I’experiencia de
I'exclusié de l'arena publica, del poder de decidir sobre les seves vides, una
experiéncia que es desenvolupa de forma independent a la “realitat fisica” que
composa I'impediment. Aixi, les propostes que es deriven d’aquest encontre entre
alld académic i lactivisme busquen redefinir les idees d’autonomia i
independéncia que sota aquest paradigma de la vida independent queden lligades
a poder decidir i triar.

[ és precisament en aquest punt on la diversitat intel-lectual troba el principal
problema d’encaix amb el model, cosa que segons alguns autors es deu a la
tendéncia a identificar els ‘problemes propis del camp de la diversitat intel-lectual’
-aix0d és la dificultat en prendre decisions considerades adaptades- com a un
element inherent als seus impediments, més que no pas com un element lligat a
I'entorn. Quelcom que dificulta l'articulaci6 del MVI amb el camp de la DI. El
creuament que aquesta tesi disposa per a I'estudi.

Es probable que aquestes dificultats vinguin donades pels imaginaris
infantilitzadors amb els que sovint es pensa la diversitat intel-lectual, i és el que
probablement ha participat de que aquest sigui un dels espais menys treballats en
relacio la vida independent, i que la relaci6 amb aquests paradigmes sovint es
trobin lligats a d’altres respostes propies del camp, pensades des del
desenvolupament personal i la normalitzacio.



Aquesta tesi, doncs, no s’interessa per un concepte de vida independent generic,
tot el contrari, tracta d’endinsar-se en com molts d’aquests principis connecten i
treballen en el que generalment s’entén per ‘discapacitat intel-lectual’, un context
on no és estrany que apareguin tensions i friccions quan la idea més canonica de
vida independent s’acosta a aquest ambit especific. Conceptes tan basics, per
exemple, com el de dret a decidir esdevenen polémics quan sén emmarcats
Unicament com a capacitats individuals i intrinseques. De la mateixa manera, els
temors i models propis del camp de la discapacitat intel-lectual, especialment
centrats en la idea de normalitzacid, fan sovint dificil 'adopcié d’aquests principis
propis de la vida independent, per la seva emergencia com a un element de risc.

Aquestes constants tensions entre la VI i la DI, de fet, son el que fa particularment
interessant i rellevant aquest estudi. El que justifica aquest estudi intensiu i
comprensiu de com es produeix aquesta trobada entre vida independent i
discapacitat intel-lectual, i de quines implicacions té tant per la definici6 de vida
independent com per la consideraci6é sociologica de la discapacitat intel-lectual.
L’estudi d’aquest interessant entrecreuament, de fet, ha de permetre explorar un
model propi, tant en relacié a la vida independent, com a I'hora d’entendre la
discapacitat intel-lectual.

Aixi doncs, per a poder aproximar aquest espai de complexitat que el camp
d’estudi ens obre partirem d’alguns elements propis del camp dels Estudis de la
Ciéncia i la Tecnologia. Amb aquest gest, i atenent a la primera complexitat que he
mostrat i és la de posar en relacié la DI amb la VI-, busco afegir una segona capa
de complexitat a través de la mirada que ens confereixen els Estudis de la Ciencia i
la Tecnologia, i en especial a través de la teoria de I’Actor-Xarxa. Un camp que ha
viscut 'emergéncia relativament recent d’un interés molt concret en relaci6 a la
innovacié tecnica en el camp de les persones considerades com a ‘dependents’, i a
la participacié de molts d’aquests col-lectius en la redefinici6 de les seva posicié.

Aquesta mirada ens permet suspendre I'idea que existeix un subjecte individual
autonom i ens acompanya en la pregunta en relacié a com es forma aquest
subjecte: a través de quins discursos, quines practiques, quins objectes o técniques,
atenent a tot I'entramat d’elements, humans i no humans, que contribueixen a
I'aparicié de la capacitat o la discapacitat de les persones amb la sindrome de
Down. Atendre el paper de la familia, dels espais que aquesta persona ocupa, de les
persones de suport, les tecnologies, la casa... tot d’elements que des d’aquest ambit
d’estudi, ens permetra pensar en les associacions que fan possible 'acci6. En
aquest assemblatge d’elements heterogenis -humans i no-humans, naturals i
socials, materials i semiotics- que es defineix i redefineix a mesura que canvia allo
de que esta fet. Una idea, la d’assemblatge que, com veurem més endavant, ens



sera especialment util per explicar com es configuren els diferents actors que
apareixen al treball.

Es des d’aquest punt de partida que hom pot explicar com la discapacitat no és
quelcom que algu “és”, sin6 alguna cosa que algu esdevé, cosa que succeeix a través
de discursos i arrengaments sociomaterials, normalment pensats des d'una posicié
normativa, que fan emergir precisament la condici6 de capacitat o discapacitat.

Aquest posicionament resulta especialment rellevant en relacié a la interpel-lacié
que fa al model de vida independent i la seva idea de subjecte autonom i
autoregulat que ha de ser capag¢ d’actuar. Aixo és, ens ajudara a confegir una mica
més de complexitat a un camp que ja en si mateix es troba en tensid.

Des d’aqui, de com tots aquests camps entraran en discussio, és des d’on pretenem
pensar en el que sera l'eix central que guiara la tesi; I és poder donar compte, i
discutir en relaci6 a la pregunta “Com es fa possible, en un servei de vida
independent per a persones amb la sindrome de Down, una persona amb la
sindrome de Down que viu independent?”, en relaci6é a aquest eix, a més, podrem
atendre elements que ja hem vist que es presenten com a interessants en el camp,
com l'aportacié que pot fer I'ambit de la DI al camp de la VI, o com pot ajudar a
informar en relacié a la ‘discapacitat’ el fet de situar la DI en relacié amb la VI.

Per tant, i per tal de respondre aquestes preguntes que hem vist que anaven
apareixent, la present tesi es conforma a través d'un conjunt de capitols que
permeten donar compte de tot allo que composa el camp, introduint cada vegada
una mica més d’elements en joc, i buscant un equilibri precari que, a la fi, ens ajudi
a explicar una de les moltes coses que passen al camp.

Aixi, a la primera part que composa la tesi podem trobar un primer apartat que
permet entrar al camp de la Vida Independent, i atendre’n l'interes que té en el
marc del present treball. Partint d’aqui, i després d’explicar-ne breument els
origens, i la relaci6 amb els Estudis de la Discapacitat i el Model Social de la
discapacitat, passo a atendre aquells elements que defineixen el paradigma de la
vida independent i les propostes més rellevants. En un segon moment, dins del
mateix capitol, entrem a explicar quina relacié estableix aquest ambit amb el camp
de la diversitat intel-lectual, en el que les persones amb sindrome de Down
s’inscriuen, per a veure quins son els principals elements que entren en tensio.
També presentem breument aquells postulats que de forma paral:lela comencen a
desenvolupar-se al camp i impacten en bona mesura sobre com s’articula
finalment el Model de la VI al camp de la DI. En un darrer punt expliquem qué
poden aportar els Estudis de la Ciéncia i la Tecnologia a ’hora d’entendre que ens
apareix al camp. atendre als arguments que ens permeten veure que redefineixen
el model social i fan més complexa la idea de discapacitat, i com la trobada entre



els ECT, i la seva trobada amb els feminismes ens permeten repensar la idea
d’autonomia. Entendre que li passa a la vida independent i a la discapacitat
intel-lectual quan apliquem aquesta visi6. Finalment, en aquesta primera part
acabarem explicant quines qliestions emergeixen i mouen 'estudi que presentem.

La segona part del capitol la dedicaré a exposar la metodologia emprada. Donaré
compte de forma acurada de tot allo que m’ha permes coneixer el camp de primera
ma, com es déna 'entrada al camp, la composicié de la mostra i com he generat un
marc d'exploracié que em permet respondre a la pregunta que la guia. Aqui explico
el meétode; la investigaci6 qualitativa, i com es ddéna la feina observacional, de
descripci6 i finalment d'interpretaci6 i comprensié de la tesi.

El segon capitol de la tesi pretén generar un espai a partir del qual poder-se moure
a través del amb una referéncia clara en relacié a I'objecte d’estudi. En ell poso en
context al lector en relaci6 al camp de la Vida Independent per a persones amb la
sindrome de Down, i altres diversitats intel-lectuals. Aixd és, explicaré en un
primer moment aquells elements que d’alguna forma han construit el que a dia
d’avui coneixem com a “sindrome de Down”, atenent a camps significatius que ens
ajuden a entendre que és, i com esta composat aquest camp d’estudi en el que
treballem. Per a fer-ho atendrem breument a l'impacte de ciéncies com la
medicina, o la pedagogia, la vulneracié dels drets del col-lectiu, la legislacié en
relaci6 a la diversitat funcional i algunes dades sobre aquest col-lectiu avui a
'estat. El segon dels punts que composa aquesta part de la tesi és I'explicacié de
com es poden trobar, aquests darrers 40 anys i fins a dia d’avui, alguns elements ce
contacte i paral-lelismes entre el desenvolupament de la VI i del camp de la DI,
especialment en relacié a I'habitatge. I en un darrer apartat presento el treball
realitzat que explica I'arribada de la VI al camp de la DI en el marc de I'estat
espanyol. Un element nou, i una aportaci6 d’aquest treball al camp, del qual podem
trobar molt poca literatura. A més aquest punt queda tancat exposant alguns
elements que ajuden a entendre I'especificitat del camp en el que ens situem.

El tercer capitol de la tesi és especialment rellevant. En ell hi exposo el treball de
camp realitzat durant gairebé un any dins un servei de VI per a persones amb SD,
el ‘Me’n Vaig a Casa’ de la Fundacié Catalana de la Sindrome de Down. Aquest
treball a fons, que disposa un primer analisi al lector en relacié a la situacio, és una
exposicié acurada i sistematica de com funciona aquest servei. El capitol es
divideix en quatre moments que permeten donar compte d’'una forma temporal del
que implica fer ‘vida independent’ per a una persona usuaria, i com aquest servei
es disposa i treballa per a fer-ho possible. Aquest capitol a més queda tancat amb
una petita aportacié de relats escrits en relacié a com les persones del servei es
subjectiven en relaci6 a la seva vida independent. Un intent d’explicar com veuen
elles aquest pas. Aquest capitol és en el que les veus de les persones amb la
sindrome de Down queda més clarament recollida de tota la tesi.



En el quart capitol podem trobar una discussié en torn a allo que durant el treball
ha emergit com a rellevant en relacié a les preguntes que articulaven aquesta tesi.
En ell abordo com el servei aconsegueix posar-se en marxa, aixo és generar un
agenciament concret (persona amb DI-Autdonoma), i com assoleix mantenir-la
funcional. En un segon moment la discussi6é es centra en explicar les dues idees
diferents d’autonomia que circulen al camp; la "autonomia emancipada" -la
necessitat de trobar un espai d'autorealitzacié per a les persones amb DI-ila "
autonomia assegurada”, -la necessitat de facilitar un lloc segur per viure per a les
persones amb DI-, i explorem la nocié "autonomia sincronitzada" com a
explicadora d’aquesta autonomia resultant, que permet, en un equilibri precari i
d’ajustament constant, I'emergencia d’aquesta persona amb la sindrome de Down
autonoma. El capitol es tanca amb una discussié en torn a aquests elements i a com
ens informen sobre, per un cantd, queé és l'autonomia en relacié a la VI per a
persones amb la SD, i en un segon moment indaga una reflexié sobre que és la
sindrome de Down a partir del treball presentat i de la idea d’assemblatge,
explicant que precisament des d’aquesta mirada que ens obren els Estudis de la
Ciéncia i la Tecnologia podem veure de manera distinta el que avui veiem com a
una “persona amb la Sindrome de Down”.

Tanquem la tesis amb el cinqueé capitol, de conclusions, on recullo aquells elements
més rellevants d’aquest text i tanco amb una reflexi6 en torn a les respostes que
han emergit del treball.

Sentia fa uns dies per la radio, no recordo ben bé on, que les accions a curt termini,
les de la pressa de I'inici d’aquest text -paradoxalment també, la del final d’aquest
text-, desapareixen rapid. Bona part d’aquesta tesi, la important, també la que aqui
no es veu, no ha sigut un espai atrapat per la immediatesa. I, de la mateixa manera
que sentia a la radio, sembla que son les accions a llarg termini, les de la pausa i la
cura, les que acaben prenent sentit i generant compromisos. Espero trobar-li. Es el
meu compromis.

Escrivint aquestes ratlles avui no sé apreciar si aquesta tesi ha assolit ser I'espai de
valor que n’esperava. Sospito que no. Estic aprenent que no sempre passa. Pero
també sospito que, igual que Steinberg a ‘El Raim de la Ira’ quan parla dels
temporers d'Oklahoma obligats a immigrar a California per les dures condicions
economiques, “mai no arribem a un lloc concret, sempre estem de cami. La gent
se’'n va perque vol alguna cosa millor que la que té. No deixar-se anar a les
primeres de canvi. Anar fent passes”. No deixar-se anar sembla un bon compromis.
Ara a mi només em queda mal de cap, i la son.
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“Uns ulls nous se m'obrien dessota les parpelles”

Adrienne Rich
Traduida per M.M.Marcal, a La germana, I'estrangera (1981-1984)
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Primer Capitol

Un espai per a fer-se preguntes. Fer-se un
espai per a trobar respostes.

A la introduccié d’aquesta tesi ja he fet una primera aproximacio a les tensions que
presenta pensar en la vida independent, i I'autonomia, d’un col-lectiu on I'estigma i
el pes del suposit d'incapacitat per a prendre una “bona decisi¢”, sén especialment
rellevants. La meva intenci6 ara és la de poder pensar com es produeix la vida
autonoma d’una persona amb sindrome de Down. I de forma particular, fer-ho
atenent a les condicions sociomaterials sota les que du a terme. Es per aixd que en
el primer punt d’aquesta part explicaré on se situa tedricament aquest treball. Com
veurem, ho faré a partir d’entrecreuar dos ambits que no sempre han estat
relacionats, com son els Estudis de Discapacitat (o Disability Studies) i els Estudis
Socials de la Ciéncia i la Tecnologia, i en especial la Teoria de I'Actor-Xarxa (TAX).
Aquest capitol explicara qué podem aprendre’'n de cadascun d’aquests ambits i
perque és interessant relacionar-los (Winance, 2010), en especial par entendre i
enriquir la idea de vida independent, perdo també per entendre i enriquir les
propies nocions de “discapacitat” i “discapacitat intel-lectual”.

La segona part del capitol la dedicaré a exposar la metodologia emprada. Donaré
compte de forma acurada de tot allo que m’ha permes coneixer el camp de primera
ma, com he generat un marc d'exploracié que em permet respondre a la pregunta
que la guia, deixant espai a les incerteses, a relacions rellevants situades al camp, a
tot alld inesperat que pot apareixer i que d'altra manera quedaria fora. Es per aixo
que he pres com a model i com a metode la investigacié qualitativa, per a poder
analitzar des del context els significats i les percepcions situades del que esdevé
partint d'una feina observacional, de descripcié i finalment d'interpretaci6 i
comprensioé del que passava. Com he treballat sobre aixo és el que trobarem al final
d’aquesta primera part de la tesi.
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1.1- El marc teoric: un espai per a fer-se preguntes

1.1.1- La promocio de la vida independent.

Aquesta tesi és un estudi sociologic sobre el desenvolupament de la vida
independent per a persones amb la sindrome de Down, aix0 és, un estudi sobre
com el paradigma de la vida independent s’articula en relacié al camp del col-lectiu
de les persones amb diversitat intel-lectual. Aixi, per a abordar aquest espai, és
indispensable primer situar-nos en el camp de la Vida Independent (VI).

Molts estudiosos situen el naixement del moviment de vida independent en
I'ingrés a la Universitat de California d’Ed Roberts, que a pesar de tenir una
discapacitat entesa com a "severa", que I'impedia moure qualsevol de les quatre
extremitats, va aconseguir prendre classes i culminar els seus estudis universitaris
(Charlton, 2000)3. L’exemple d’Ed Roberts va servir per a desenes d’estudiants
amb diversitat funcional, que van demanar poder ser admesos a la mateixa
Universitat i que van acabar conformant un grup d’activistes pels drets de les
persones amb discapacitat que acabaria essent la llavor del Moviment de Vida
independent (Palacios Rizzo, 2008).

Aquesta és una lluita que s’articularia en torn a la identitat col-lectiva i la reeixida
identificacié del col-lectiu sota el concepte de “discapacitat’, configurant el
problema a través de 'experiéncia col-lectiva de discriminacié pel fet de compartir
una determinada condicié (Charlton, 2000), cosa que permetria precisament
I'empresa d’organitzar i empoderar una comunitat que sovint, i fins a les hores, no
havia trobat espais d’expressié reconeguts (Dowse, 2001). Aixi, a partir de les
lluites del Moviment Vida Independent es van generar diferents principis, com per
exemple: la promocié dels drets humans i civils, I'ajuda mutua, I'empoderament, la
responsabilitat sobre la propia vida, el dret a assumir riscos i la vida en comunitat
(Lobato, 2018).

El MVI viuria una rapida expansié als EEUU i a nivell internacional. A Europa, per
exemple, creixeria sobretot al Regne Unit articulat amb el que alla es denominaria
“el model social de la discapacitat”’. Decebut per l'enfocament tradicionalment
restrictiu dels les prestacions socials, UPIAS (Union of the Physically Impaired
Against Segregation), un grup no molt nombrds pero influent, seria el responsable
a mitjans dels anys 70 de la distinci6é conceptual entre alld biologic (impairment) i
allo social (disability), presentant la ‘discapacitat’ com a opressi6 social i donant
forma al influent model social de la discapacitat. Durant els anys 80 i 90, la
combinacié del model social i els enfocaments de vida independent serien

3 A la segona part de la tesi s’explica amb més profunditat I'activisme en el camp i la seva relaci6
amb l'académia.
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particularment influents, cridant l'atencié del public sobre la importancia de
I'autoajuda, els serveis dirigits per l'usuari (user-led) i les campanyes politiques
per a assolir canvis legals al camp de la diversitat funcional. (Barnes & Mercer,
2010).

Aquest moviment activista va ser I'inici d'un canvi de mirada sobre la discapacitat,
que passaria de ser vist com una “tragedia personal” (Oliver, 2013), on el problema
es situava en el cos de l'individu i les respostes en un “exercit d’aliats de la
medicina” (Finkelstein, 2001), a un model més emancipador (Pie et al.,, 2012) on la
discapacitat passava a ser entesa com un problema d’exclusi6 social, ecologica i
politica.

“What we are interested in, are ways of changing our conditions of life, and
thus overcoming the disabilities that are imposed on our physical
impairments by the way this society is organized to exclude us.” (UPIAS
founding statement, 1974)

Aquest model basaria la seva teoria en defugir de I'idea de la discapacitat com una
sort d’element inherent a la seva existéncia, que pertany als seus cossos, i la
situaria en el tracte que la societat dispensa al col-lectiu. Aquest és l'element
central de la proposta; la dicotomia impediment-discapacitat (‘Impairment-
Disability’) ens permet ara explicar la discapacitat com I'experiencia de I'exclusié
de I'arena publica, del poder de decidir sobre les seves vides, una experiéncia que
es desenvolupa de forma independent a la “realitat fisica” que composa
I'impediment. Aquest darrer passa ara a ser només un atribut de la persona, un
atribut com qualsevol altre.

Per tant no hi ha un defecte inherent que faci que la persona amb diversitat
funcional estigui mal ajustada a la societat, siné que el problema és en la societat,
d’on les persones amb diversitat funcional estan excloses, i que és la productora
d’aquesta discriminaci6 que impacta sobre el col-lectiu (Winter, 2003). Aixi, pels
estudiosos del camp, i també pels activistes, la idea forta és que cal treballar sobre
la societat, no sobre els cossos. I per tant es defensa el dret inherent de viure com
qualsevol altra persona i s’aposta per la “normalitzaci6 i la rehabilitacié de la
societat” (Romafiach & Lobato, 2005) per tal que aquesta estigui pensada des de
les necessitat de totes les persones que la composen, independentment de la seva
condicid.

Sota aquest esquema, l'objectiu de la vida independent passa pel dret a 'accés a
una vida civil com la de qualsevol altra persona. A nivell internacional aquest
principi quedara recollit, per exemple, en la Convenci6 dels Drets de les Persones
amb Discapacitat de la ONU (2006), que el seu article 19¢ defensa el dret a viure de
forma independent i a ser inclds en la comunitat.
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L’assoliment d’aquest objectiu passa per redefinir les idees d’autonomia i
independéncia, que sota aquest paradigma de la vida independent, queden lligades
de forma indestriable del dret a tenir-ne control; aix0 és a poder decidir i triar
(Ratzka, 2007). I en aquest sentit, des del camp, hi ha dues grans propostes per a
incidir en aquest sentit: d'una banda, I'accié directa sobre I’entorn, i per l'altra
'accés als suports necessaris per a desenvolupar-se de forma autonoma (Barnes et
al., 1999). Aixi, la primera d’aquestes propostes passa per la demanda de supressié
de totes les barreres ambientals, economiques i culturals que generen aquesta
discapacitat, i que ocupen des de I’educacié al transport o a 'accés d’edificis. Una
proposta que com ens indiquen Shakespeare i Watson (2001) és una de les grans
aportacions del Model Social per als moviments de la discapacitat, perque
aconsegueix establir un objectiu clar, i per tant una estrategia politica que impacta
fort en relacié a una prova material, i molt visible, de la discriminacié que pateix
aquest col-lectiu. La segona proposta pivota sobre la possibilitat de poder decidir
plenament sobre I'assisténcia que la persona amb diversitat funcional rep.

Aixi, una de les propostes més importants en aquest sentit, per exemple, és la de
I'’Assistent Personal, que ha de ser la persona encarregada d’acompanyar a la
persona amb diversitat funcional, per realitzar les tasques que aquesta li indiqui
quan li ho indiqui, convertint-se aixi “en els seus bracos, els seus ulls, les seves
oides, etc.”. Fent possible que la persona amb diversitat funcional exerceixi la
igualtat d'oportunitats i el compliment dels seus drets humans (Centeno, Lobato, &
Romaiach, 2008)

“Una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso del autor de este
texto, puede no ser auténomo a la hora de realizar muchas tareas y, sin
embargo, es plenamente capaz de tomar decisiones. La confusién de estos
dos conceptos ha tenido como consecuencia la institucionalizaciéon de
personas con poca autonomia fisica y plena autonomia moral, que se han
visto asi privadas de su capacidad de llevar una vida en igualdad de
oportunidades, para la que estaban plenamente preparados” (del capitol
de Romafiach a Deconstruyendo la dependencia (Pie et al.,, 2012: 49))

Sovint, aquestes demandes han anat també lligades a les demandes de pagaments
directes per a poder accedir a aquests suports dirigits per part de les persones
amb algun tipus de discapacitat, aixi com de la provisié d’aquests ajuts i serveis per
part de l'estat, que com hem indicat abans, especialment en els models
desenvolupats a Europa, aixo com a primer pas per a comengar a reposicionar a les
persones amb diversitat funcional (C Barnes & Mercer, 2005).

A Espanya la VI arriba de la ma sobretot del Foro de Vida Independiente (FVI). Sota
el lema "Res de nosaltres sense nosaltres”, aquest petit grup d’activistes ha assolit
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una gran influencia a I’estat en aquest ambit, essent I'impulsor de la creaci6 de les
primeres oficines de vida independent (OVI) d'Espanya, la inclusié del dret a
l'assistencia personal i la creacié d'un nou marc conceptual al voltant del que
anomenen el ‘model de la diversitat’.

A diferéncia del model social de la discapacitat, el model de diversitat no gira en
torn de la capacitat, sin6 en torn a la dignitat de tot ésser huma. Aquest canvi es
basa en el concepte ‘diversitat funcional’, que permet passar de la distinci6 entre
capacitat-discapacitat mitjancant la posada en valor de la diversitat en relaci6 al
funcionament dels cossos. Aixi, aquesta diversitat en la humanitat, i la dignitat,
esdevenen l'objectiu politic a defensar en contra de les discriminacions de caracter
social i ecologic.

"En resumen, este modelo partird de la bisqueda de la plena dignidad,
tanto la extrinseca, como la intrinseca, de todas las mujeres y hombres,
incluidas aquellas que tienen una diversidad funcional. Para ello utilizara
dos herramientas que ya estan bastante desarrolladas en la sociedad
occidental moderna: los Derechos Humanos y la Bioética. Estos dos
pivotes deberan ser suficientes, de momento, para iniciar una revolucion
en dos vias: por un lado la plena consecucién de la dignidad de las mujeres
y hombres con diversidad funcional y por otro, la apertura de la conciencia
de que esa dignidad resulta necesaria para toda la humanidad, si quiere
aceptar plenamente la diversidad inherente a su propia existencia y al
desarrollo de las sociedades modernas". (Palacios & Romafiach, 2006: 84)

Aquests darrers anys, pero, les idees del Foro de Vida Independiente han
experimentat un relatiu declivi. Aix0 segurament es pot atribuir a les dificultats
que han trobat des d’aquest grup per a poder desafiar el fort model de
dependencia que encara avui funciona a I’estat espanyol, un element al que a més
cal sumar el fet que el Foro ha patit algunes baixes de persones significatives
darrerament.

1.1.2- Vida independent i discapacitat intel-lectual.

Aquesta tesi, pero, no s’interessa per un concepte de vida independent més o
menys generic. Al contrari, s’endinsa en com molts d’aquests principis connecten i
s'aterren en un camp propi i, sovint, ben delimitat: 'anomenada discapacitat
intel-lectual*. Estudiar el vincle entre vida independent i discapacitat intel-lectual

4 Segons la American association on Mental Retardation “La discapacitat intel-lectual es caracteritza
per limitacions significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta adaptativa
expressada en les habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta discapacitat
s’origina abans dels 18 anys” (AAMR, 2002). Aquesta és la definici6 técnica més emprada al camp
per part dels professionals.
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no és facil. D'una banda, perque la discapacitat intel-lectual ha jugat
tradicionalment un paper for¢a secundari en el desenvolupament de la vida
independent -ho veurem més endavant quan parlem dels limits del model social-.
D’altra banda, perqueé la vida independent ha estat tradicionalment un moviment
forca marginal en el desenvolupament teoric i practic del que entenem per
discapacitat intel-lectual (Goodley, 2004).

En efecte, els primers desenvolupaments teorics que incorporen elements que
pensen en l'autonomia, o I'autogestié en el camp de la diversitat intel-lectual, no
son els que arriben del Model Social, sin6 que neixen lligats al que passaria a
coneixer-se com el “Model de la Normalitzacié”, o el ‘Social Role Valorisation’ (la
‘Valoritzacié del Rol Social’ o SRV a partir d’aquest punt). Aquest “principi de
normalitzacié” que comengaria a Escandinavia®, va agafar forga als anys 70 amb els
treballs de Wolfenberger, un psicoleg nord america d’origen alemany que seria
I'encarregat de desenvolupar el “principi de normalitzacié”, la base d’una teoria
lligada a situar aquestes persones en espais “el més normalitzats possibles”
(Wolfensberger, 1972), i que més tard donaria peu a I’elaboracié de la teoria de la
normalitzacié a través del desenvolupament de rols socials valorats positivament,
I'anomenat Social Role Valorisation (Wolfensberger, 2011). EL SRV es defineix per
la creacio, la defensa i el suport als rols socials que s’identifiquen com a devaluats
en el cas de les persones amb discapacitat intel-lectual (Dowse, 2001).

Segons alguns autors, aquests principis es deriven dels canvis que s’han donat en
passar del model del déficit cap a models propis de la psicologia positiva (dedicada
a posar en valor el potencial de qualsevol persona), i que gaudeixen d'una gran
acceptacio en el camp (Peralta Lopez & Arellano Torres, 2014), perque sén la base
sobre la que s’articulen la majoria de propostes pedagogiques -en relaci6 a
activitats i habilitats que s’han d’adquirir-, dirigides a que les persones amb
diversitat intel-lectual puguin “actuar com a agent causal, i ser les protagonistes de
les propies accions” (Wehmeyer, Schwartz, 1997). De fet, és per aix0o que gran part
de la producci6é academica del camp, en aquest ambit, passa per articular formes
d’escrutini i control, com per exemple els treballs dirigits a avaluar la qualitat de
vida (M. L. Wehmeyer, 2011), i treballen sobretot en direcci6 a la capacitacié, sota
un paradigma molt relacionat amb els postulats de Vygotzky, i conceptes com els
de “zona de desenvolupament proximal” (Naslund & Gardelli, 2013), que

5 Aquests models neixen lligats a la necessitat de trobar solucions habitacionals per a un col-lectiu
que havia sigut dels més segregats i institucionalitzats fins a ben entrats els anys 70. Aquest
desenvolupament, segons moltes de les autores del camp, neix del desenvolupament a Suecia I'any
1967, gracies a la pressié de col-lectius sensibilitzats, per evitar la segregaci6 i 'internament. Aix{ el
govern suec faria una aposta per introduir aquestes persones a la vida en comunitat, i elaboraria un
pla de tancament de les institucions que les segregaven. La “normalitzaci6” passava a ser un
principi estructural de 'estat, que impactaria a 'escola, la comunitat i el mercat laboral (Wright,
2011).
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estableixen propostes dirigides a la construccié d’eines per al desenvolupament
personal a través de 'acompanyament que ha de permetre millorar en les seves
capacitats (Cocks & Boaden, 2011).

En tot aquest arreu, cal sumar també el component d’infantilitzacid, o consideracid
de les persones amb discapacitat intel-lectual com “eterns nens o joves”, que sovint
acompanya a les persones amb discapacitat intel-lectual. Des d’aquest punt de
vista, cercar o aconseguir una vida autonoma equival a normalitzar-se des del punt
de vista d'una adultitzacid (Sitlington, 1996). Es a dir, esta associada a la idea de
que aquestes persones “han de fer-se adultes”, a i aprendre a organitzar els
elements de la seva vida a imatge d'un adult que pot mantenir una casa i esdevenir
part de la comunitat (Bjornsdottir, Stefansdottir, & Stefansdottir, 2015). De fet, no
sera fins als anys 90 que les idees de normalitzacié es desenvoluparan cap a
direccions que permetran superar aquesta imatge.

Aquesta infantilitzacié sostinguda de les persones amb discapacitat intel-lectual,
de fet, ha estat clau per allunyar sovint aquest ambit de la definicié més canonica
de vida independent. S’assumeix aixi que les persones amb DI tenen dificultats o
incapacitat per prendre una bona decisi6. Per aixd, de fet, bona part de les
solucions per a 'autonomia d’aquestes persones assumeixen una certa mediacid
per part de de persones de suport en relacié al procés de presa de decisions, aixi
com de mecanismes d’interpretaci6 d’aquestes decisions (Meininger, 2001).
Aquesta posicié sobreprotectora, o sobremediada, ha estat una font constant de
fricci6 amb els postulats del model social. Aquest ha criticat que aquesta
“normalitzacié” derivada del SRG donava un paper massa fonamental a les
persones de suport, professionalitzant en excés aquest ambit, individualitzant i
desempoderant a les persones amb discapacitat intel-lectual (Barnes et al., 1999).
Aquest fet explicaria també perque és tan habitual trobar en aquest camp persones
amb discapacitat intel-lectual que segueixen pensant-se com a incapaces, i perqué
la forta tutela social i econdmica d’aquest col-lectiu desemboca en un procés que
alguns anomenen d’isolament en llibertat (Power, 2013b).

Per contra, des del camp de la discapacitat intel-lectual es critica també que el
model social no ha atés teoricament, i de manera especifica, els elements
idiosincratics que operen socialment i estructural en I'opressié sobre el col-lectiu
de les persones amb diversitat intel-lectual (Anderson & Bigby, 2016; Oliver,
2013). I és que segons alguns académics del camp semblaria que dins el model
social hi ha una divisié entre les persones amb discapacitat fisica, i les que tenen
discapacitat intel-lectual (Chappell, Goodley, & Lawthom, 2001), cosa que segons el
mateix Chappell i col-legues (2001) es deuria a la tendéncia a identificar “els
problemes propis del camp de la diversitat intel-lectual” -aixo és la dificultat en
prendre decisions considerades adaptades- com a un element inherent als seus
impediments, més que no pas com un element lligat a I'entorn, i la seva
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accessibilitat, com defensa el Model Social. Un fet, a més, que correlacionaria de
forma directa amb dues de les imatges problematiques que afronta aquest camp: la
idea infantilitzada de les persones amb discapacitat intel-lectual (Bjornsdottir et
al, 2015) i la idea que estem davant d'un col-lectiu irresponsable i mancat de
capacitats (Williams, Ponting, Ford, & Rudge, 2010).

Altres autors, com per exemple Shakespeare (2007), critiquen també 'efecte que
I'estratégia politica del model social, molt basada en construir una identitat
compartida al voltant de la idea rearticulada de discapacitat, ha tingut per aquest
col-lectiu. En un camp marcat per una forta estigmatitzaci6 (Anderson & Bigby,
2016), aquesta estrategia sovint ha despertat reaccions contraries a 'esperada i,
lluny d’adscripcions entusiastes, s’han generat dinamiques de replegament. Aixd
és, sovint les persones amb discapacitat intel-lectual han preferit passar
desapercebudes, i no lligar-se la identitat a la discapacitat (Sheehan & Ali, 2016),
cosa, per la seva banda, ha portat fortes critiques d’alguns defensors del Model
Social, que han entes aquest moviment com una “opressié interna” (Anderson &
Horton, 2008).

En aquest context, no és estrany que apareguin tensions i friccions quan la idea
més canonica de vida independent s’acosta a aquest ambit especific. Conceptes tan
basics, per exemple, com el de dret a decidir esdevenen polémics quan sén
emmarcats inicament com a capacitats individuals, intrinseques i inialenables. I el
mateix succeix amb la propia idea d’assistencia personal. Quan esta pensada com
una protesi fisica, més que intel-lectual, es fa dificil que I'articulacié entre vida
independent i discapacitat intel-lectual funcioni satisfactoriament. De la mateixa
manera, els temors i models propis del camp de la discapacitat intel-lectual, com
deiem molt centrats en la idea de normalitzacid, fan sovint dificil 'adopci6 de
principis propis de la vida independent, ates que es consideren un element de risc.
Aixi, és facil trobar a la literatura propia sobre la discapacitat intel-lectual molts
treballs que alerten del risc que suposa prendre com a propis elements del MVI i el
model social. Per a aquests autors la promocié de models basats en la idea de vida
comunitaria i vida independent contribueixen a un increment del potencial d’abus
sobre aquest col-lectiu, altament vulnerable (Bond & Hurst, 2010), i no només en
relacié a 'abus, sind també en relacié als riscos per la salut d’aquestes persones
que pot provocar el fet de viure de forma independent (Hooren, Widdershoven,
Borne, & Curfs, 2002). Per tant, des de I'ambit, hi ha una certa alerta en relacié a
I'agenda que obre el dret a decidir i la independencia en el camp; un potencial
perill per a la qualitat de vida d’aquestes persones, i un risc de patir abus que cal
atendre com a punt de partida a I'’hora de pensar i planificar els serveis al camp
(Fyson & Kitson, 2007).

Aquestes constants i creuades tensions entre la vida independent i la discapacitat
intel-lectual, de fet, sén el que fa particularment interessant i rellevant aquest
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estudi, el que justifica que calgui un estudi intensiu i comprensiu de com es
produeix aquesta articulacié entre vida independent i discapacitat intel-lectual, i
quines implicacions té tant per la definici6 de vida independent com per la
consideracié sociologica de la discapacitat intel-lectual. L’estudi d’aquest
interessant entrecreuament, de fet, ha de permetre explorar un model propi de
vida independent, que segurament ajudi a matisar i enriquir la definici6 més
convencional, i alhora un model propi d’entendre la discapacitat intel-lectual que
ajudi també a ampliar i discutir algunes de les limitacions ja identificades en el
model social.

Es més, aquest exercici és més necessari encara quan ens adonem que a nivell
empiric la diversitat intel-lectual ocupa avui en dia un part molt important del que
anomenem vida independent. Com ha posat de manifest el mapa de vida
independent desenvolupat per grup de recerca CareNet®, practicament el 70% de
projectes de vida independent actualment en funcionament a Espanya pertanyen a
aquest ambit. No obstant, el coneixement que tenim del desenvolupament de la
vida independent en aquest ambit és encara forca escas. Aixo fa, doncs, rellevant i
necessari un treball com el que aporta aquesta tesi. Un treball a més, com veurem
en la segona part d’aquest capitol, que aporta a més un enfocament etnografic i
qualitatiu a les especificitats propies d’aquest camp. Perd com superar aquestes
friccions i malentesos entre el camp de la discapacitat intel-lectual i la vida
independent? Com explicar que fa possible la vida independent en aquest ambit
sense caure en certes preses de partit? Com fer possible també una explicaci6 de la
discapacitat que vagi més enlla de les limitacions del model social? La propera
secci6 introdueix la interessant visié dels anomenats Estudis Socials de la Ciéncia i
la Tecnologia, en especial 'anomenada Teoria de I'Actor-Xarxa (Domenech &
Tirado, 2009) i la contribucié que poden fer a aquestes dues importants preguntes.

1.1.3- Discapacitat, autonomia i Estudis Socials de la Ciencia
i la Tecnologia.

Fins ara hem realitzat un apropament conceptual a la discapacitat que podriem
considerar forca canonic, amb una mirada propia del camp de coneixement en el
que s’ubica el seu estudi. Ara bé, volem fer una passa més enlla i acceptar el repte
que Corker i Shakespeare ens llancen quan alerten que el de la discapacitat és un
camp prou complex com per mirar-lo d’es d’'una sola perspectiva unitaria (Corker
& Shakespeare, 2002). Aixo implica, doncs, tractar de desbordar els plantejaments
propis del Model Social que en els darrers temps pot considerar-se com la forma

6 Es tracta del treball sobre el “Mapa de la Vida Independent a l'estat espanyol” elaborat en el marc
del projecte 1+D del Plan Nacional EXPDEM “Acci6én politica de los grupos concernidos con la
promocion de la vida independiente en Espafia” (financat pel Ministeri de Ciéncia i Competititivtat
CS02011-29749-C02-02). i elaborat de forma conjunta amb els actors implicats a la vida
independent a Espanya. El treball sera presentat en unes jornades el 13 de desembre del 2018.
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hegemonica per estudiar la discapacitat. En el nostre cas, hem abordat aquesta
empresa amb el recurs que les eines propies dels Estudis de la Ciencia i la
Tecnologia (ECT) ens proporcionen, especialment quan porten el segell del que es
coneix com la Teoria de I’Actor xarxa (TAX).

Es tracta de fet, d'un repte que sumem al que anteriorment hem entomat en
extrapolar les propostes del moviment de vida independent al camp de la
diversitat intel-lectual, una interseccié que, com hem vist, no és gaire habitual en el
camps de les ciencies socials. Quin interes té incorporar aquestes eines que diem
que ens proporcionen els estudis de la ciéncia i la tecnologia a I'estudi de la
diversitat funcional? En primer lloc, val a dir que els estudis de la ciencia i la
tecnologia ens permeten esmenar una mancanca que, a primera vista, por semblar
paradoxal: 'escas interes que ha despertat la tecnologia, malgrat la seva creixent
importancia, en 'estudi de la discapacitat des d’una perspectiva social. Es cert que
la paradoxa és menys sobtant si tenim en compte que, com ens recorda Moser
(2009), l'incontestable domini del paradigma meédic durant molt de temps és el
que provoca, en el seu moment, que el camp academic els Estudis de la
Discapacitat es construeixi a partir de I'imperatiu de redireccionar el focus i
treure’l de la visi6 tecnologitzada i centificista que la visi6 médica propiciava per
dirigir-se cap els processos socials i culturals.

Aixi, doncs, els ECT permeten recollir i endrecar les escasses aportacions que si
podem trobar en els Estudis de la Discapacitat que mostren alguna mena d’interes,
encara que sigui de manera latent, cap al paper de les tecnologies —especialment
quan es tracta de tecnologies no mediques-, com és el cas dels treballs sobre la
configuraci6 de I'accessibilitat universal (Blume & Galis, 2014). En aquests sentit,
els ECT permeten configurar tot un camp d’interes interdisciplinari, especialment
a partir de finals dels anys 90 (Galis, 2006), en relaci6 als suports o els gadgets
técnics que guarden sovint la promesa d'un mén més accessible, o d’'una vida en
situacié de menys dependéncia. D’aquesta manera, trobem aqui un segon interes
en 'aportaci6 dels ECT que no és altre que el de permetre superar ’hermetisme
que tradicionalment s’ha atribuit al Model Social de la Discapacitat i configurar un
espai d’intercanvi ja no només amb aportacions dels propis ECT (Galis, 2011; Law,
1999; Moser, 2000; Pols & Hoogsteyns, 2016), sin6 també d’altres disciplines com
ara el feminisme (Moser, 2009; Winance, 2016).

A banda d’aquestes consideracions d’ordre més generic que acabem de fer, els ECT
representen una mirada fresca en alguns temes propis dels Estudis de la
Discapacitat que ens sembla que val la pena comentar amb una mica més de detall.
En aquest sentit, i en primer lloc, volem subratllar les importants aportacions que
trobem en els ECT en l'elaboraci6 d'una critica fonamentada a la dicotomia
capacitat-discapacitat. Es cert que el Model Social de la discapacitat parteix també
d’aquesta critica, perd acaba per conformar una alternativa que consisteix en
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deixar de banda el cos, oblidar-se’n d’ell i deixar qualsevol consideracié al respecte
en mans de I'aproximacié medica de la qual aquell es vol distanciar. Es tracta d'un
gir —el gir social- que, de fet, els propis ECT ja havien fet en el seu moment, per la
qual cosa, potser, estaven més ben preparats per assenyalar aquells efectes
perversos que comportava i que Galis identifica molt bé per al cas de la
discapacitat:

“This initial social approach of disability lacked a critical link between
bodily experiences of disability, the development of social policies and the
configuration of technology (and the built environment)” (Galis, 2011: 828)

En certa mesura, el que els ECT permeten també és relacionar aquesta dicotomia
discapacitat-capacitat amb totes aquelles altres que formen part del core-set del
pensament modern com ara naturalesa-societat, subjecte-objecte o agencia-
estructura, d'una manera que no acabi per reificar els dos pols com a punts de
partida per a apropaments incommensurables i antitetics. Aixi, I'enfocament ECT
aplicat a I'estudi de la capacitat/discapacitat ha donat lloc a una complexificacié de
la idea de discapacitat que deixa de ser, simplement, un tret natural, pero alguna
cosa més que un efecte de les relacions socials, especialment de les de dominacio.
Resulta especialment pertinent, en aquest context, recordar, per exemple, aquells
treballs (Moser, 2006b; M. Winance, 2006) que a partir de pensar I'agencia fora del
marc dicotdmic analitzen la situaci6 de persones pertanyents a determinats
col-lectius en situacié de dependéncia en termes d’entramats sociotecnics -on hi
trobem cossos, gadgets tecnics, elements protésics, o noves ecologies- que
possibiliten I'emergencia de subjectes autonoms, dotats d’'una capacitat agentica
que es configura a partir d’aquest assemblatge d’elements heterogenis, cap dels
quals, per si sol, pot ser assenyalat com el responsable ultim de les seves
actuacions.

En aquests punt, ens sembla necessari fer una precisio, ja que estem tota I'estona
parlant dels ECT, pero aquest és també un vast camp del coneixement on hi podem
trobar diferents apropaments teorics. Volem, per tant, remarcar, el paper que ha
tingut en el plantejament d’aquesta tesi una teoria en concret: la teoria de I'actor-
xarxa, un autentic dispositiu no-dicotomic que ha resultat vital per déona forma a
les nostres propostes.

"The most recent generation of ANT has moved from “outer nature” to
“inner nature”, to subjectivity and embodiment, and has demonstrated
that inner nature is no less inner than outer nature is outer” (Moser,
2006b: 376)

Efectivament la TAX opera com a veritable caixa d’eines que ens permet bastir una
mirada simetrica sobre la discapacitat, tot construint ponts entre l’experiencia
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d’aquesta i les configuracions sociomaterials, la qual cosa ens possibilita fer un gir
més després del gir del Model Social. Un moviment que s’ha vist afavorit, també,
per I'emergencia relativament recent d'un interés molt concret entre els academics
adscrits a aquest model teoric en relacié a la innovacio6 tecnica en el camp de les
persones considerades com a dependents, i a la participacié de molts d’aquests
col-lectius en la redefinici6 de les seva posicié6 (Bucchi & Neresini, 2008). Un
interes que, d’altra banda, ha estat ben rebut en els Estudis de la Discapacitat.
Tanmateix, convé tenir present que els efectes beneficiosos d’aquestes sinergies
han escassament arribat a la tematica de la diversitat intel-lectual, que ha quedat
com un element, en certa mesura, marginal. Tot just podem citar alguns treballs en
relaci6 a l'estigma i el camp medic (veure Thomas & Latimer, 2015 i Thomas,
2017), certes incursions des del camp de la geografia per estudiar 'impacte del
desenvolupament de lleis i ajudes per a la vida fora de la casa dels pares (veure
Power, 2008, 2009a, 2009b, 2012, 2013a) o, finalment, un treball que aborda la
relacié entre les persones usuaries d'un servei de suport amb les persones que
presten aquest suport (veure Pols, 2017).

Aquesta precisio sobre la TAX permet entendre millor 'abast que té la segona
aportacié concreta dels ECT que volem comentar a continuacié. Ens referim a la
questio de la simetria en la mirada cap a la discapacitat. Efectivament, I'aposta per
un enfocament simetric és un tret distintiu de la teoria de l'actor-xarxa sobre el
que convé fer-hi emfasi (Doménech & Tirado, 1998). El seu origen es troba entre
els quatre postulats del Programa Fort de Bloor (1976) —causalitat, imparcialitat,
simetria, reflexivitat- que originariament reivindica la possibilitat d’'un estudi de la
producci6 cientifica en el que calgui explicar tant la veritat com l'error, fent ds del
mateix tipus de causes. A partir d’aquest idea, que trencava amb tota la tradicié
classica de la sociologia de la ciéncia que només es plantejava un estudi sociologic
de l'error, els ECT veuran néixer tot un reguitzell de models analitics —analisi del
discurs, estudis de laboratori, programa empiric del relativisme...) que tenen com a
tret comu la reivindicacié d’allo social com a font d’explicacié de tota mena de
fenomens, fins i tot aquells que fins aleshores s’havien considerat com a
estrictament naturals. Es popularitza aleshores una visié socioconstruccionista de
la realitat que desbanca la naturalesa com a font de tota explicaci6 per situar-hi la
societat.

Ara bé, una mirada acurada cap aquest plantejament —-que és una clara aportacio
de la TAX- permet adonar-se que el que aquesta primera versio6 de la simetria fa és,
basicament, substituir un biaix naturalista per un biaix sociologic, sense assolir
una explicaci6é que parteixi no dels extrems, sin6 del mateix eix de simetria. D’aqui
que els impulsors de la TAX parlin d'una radicalitzacié del principi de simetria o
d’un principi de simetria generalitzada (Aibar, Domenech, Lépez & Tirado 2010),
que permet mantenir una visié construccionista de la realitat sense prioritzar allo
social, és a dir, un plantejament que sigui construccionista no només amb la
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naturalesa, sin6 també amb la societat. La societat, certament, és un element que
explica, pero que també ha de ser explicat (Callén etal., 2011).

El resultat és una visi6 de la realitat materialment heterogeénia en la que més que
Naturalesa, per un costat, i Societat, per un altre, amb el que ens trobem és una
socionaturalesa (Callon & Latour, 1991) que demana de nous conceptes per tal de
poder ser descrita i explicada convenientment. D’aqui prové la pertinencia de la
mateixa nocié d’actor-xarxa, que subratlla aquesta heterogeneitat de la que
parlem:

“Asi, el actor-red se distingue del actor tradicional de la sociologia, una
categoria que generalmente excluye cualquier componente no humano, y
cuya estructura interna muy raramente es asimilada a la de una red. Pero el
actor-red no deberia, por otro lado, ser confundido con una red que liga de
manera mas o menos predecible elementos estables que estan
perfectamente definidos, ya que las entidades de las que se compone, sean
éstas naturales o sociales, pueden en cualquier momento redefinir sus
identidades y relaciones mutuas y traer nuevos elementos a la red” (Callon,
1998: 156)

Qué és, aixi, un actor-xarxa? Doncs, basicament, un assemblatge’ d’elements
heterogenis ~-humans i no-humans, naturals i socials, materials i semiotics- que es
defineix i redefineix a mesura que canvia allo de queé esta fet. Una idea, la
d’assemblatge que, com veurem més endavant, ens sera especialment util per
explicar com es configuren els diferents actors que apareixen al treball de camp i la
pertinencia de la qual ja s’intueix en aquestes paraules de Winance:

“The where, what and when of the elements of the assemblage change
(wheelchair, ventilator, bed, mom, nurse and dad) in an ebb and flow that
facilitates some activities and constrains others according to a rhythm that
works (or not) for this family. The mom/Mimi/technology assemblage
sustains Mimi’s body, provides for her mobility and her comfort. It
addresses the tasks that need to be carried out by a separate-but-
connected mom and Mimi.” (Gibson, Carnevale, & King, 2012: 1897).

7 Es pertinent aqui una petita reflexié sobre I'tis del concepte d’assemblatge, un terme molt utilitzat
en el marc de la TAX i, de fet, en la literatura postestructuralista. Assemblatge, tal i com es fa servir
en aquesta tesi, és la traduccié directe del terme anglés assemblage, que és la versié anglofona del
terme frances agencement, que popularitzen els treballs de Deleuze i Guattari en discutir la nocié de
“dispositiu” de Foucault (Callon, 2008). A partir d’aquestes nocions i el seu desenvolupament en el
camp apareixen després conceptes com d’arranjament (Danholt, 2013; Lépez, 2014) que permeten
donar pes al caracter precari i a la necessitat de treballar en la seva articulacié de forma constant.
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Es gracies també a I'is del concepte d’assemblatge que ens sera possible, al llarg de
la tesi repensar la noci6 d’agéncia i d’autonomia, que resulten especialment
rellevants en parlar de discapacitat i de vida independent. Efectivament, d'una
banda tenim el concepte d’agencia. De manera forca contraintuitiva la TAX
subverteix la concepcié d’aquesta com un tret que només té a veure amb els
subjectes humans, que son els que, d’altra banda tenen la capacitat d’escollir que hi
esta relacionada. Actuar, segons la forma convencional d’entendre 'agencia és,
basicament, escollir lliurement entre les diferents opcions que es tenen a 'abast i
ser-ne responsable. Ara bé, quan no és possible discernir on acaba un element de
I'assemblatge i comenca l'altra, quan no queda clar on rau la responsabilitat d'una
accié concreta perque la quantitat de possibles actors involucrats és considerable,
com identificar 'agent responsable de I'accié? Com ens demostra Latour, aleshores
cal canviar el que entenem per accid.

“La accion no es una propiedad atribuible a los humanos, sino a una
asociacién de actantes [...] Si podemos atribuir papeles provisionales ‘de
actor’ a los actantes es sélo porque los actantes se encuentran inmersos en
un proceso de intercambio de competencias, es decir, se estan ofreciendo
mutuamente nuevas posibilidades, nuevas metas, nuevas funciones”
(Bruno Latour, 2001: 87).

A més, és en plantejar-se preguntes com aquestes que convergeixen la TAX i els
plantejaments critics amb el model social de la discapacitat. Aixi, quan
Shakespeare planteja la que la diversitat funcional s’ha d’aprehendre com a
quelcom que no pot ser aillat en l'interior de la persona, sin6 que es troba en la
relacié entre el cos amb diversitat funcional i allo que l'envolta, tal i com
assenyalen (Naslund & Gardelli, 2013), el que esta fent és qiiestionar, en la linia de
la TAX, la possibilitat de tracar una distinci6é aprioristica clara entre les diferents
entitats que hi estan involucrades en termes de les seves propietats intrinseques.
Simplement, no existeix tal cosa com a unes propietats intrinseques. Dependra de
I'assemblatge i de les relacions a les que déna lloc que emergiran entitats amb
propietats determinades. Dit d’'una altra manera, l'agéncia és quelcom distribuit
entre els diferents actants, humans i no humans, enxarxats en un moment concret
(Law, 1999) i només no perdent aixo de vista podrem explicar com les persones
esdevenen habils o inhabils, o com I'habilitat per actuar es fa o no present en un
moment determinat (Myriam Winance, 2007). D'aquesta manera, 1'ds de TAX no
implica l'estudi privilegiat de cossos deteriorats o de la construccié social dels
mateixos, sino l'analisi de situacions on les interaccions dels cossos i la materialitat
produeixen I'accié o la inaccio, la capacitat o la discapacitat (Galis, 2011).

D’altra banda, tenim el concepte d’autonomia, que resulta un element central al

llarg de tota aquesta tesi. Coherentment amb la idea d’agencia que acabem de
comentar, el recurs a la TAX ens porta a deixar en suspens la possibilitat de
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'existéncia d'un subjecte autonom (Winance, 20016). Més aviat, allo al que aquest
enfocament teoric ens convida a fer és a indagar sobre quines practiques, quins
objectes, quines técniques, quins discursos, en definitiva, quins elements de la
xarxa, tant humans com no humans (B. Latour, 1993), participen d’aquest procés
d’enginyeria heterogénia’ (Callon & Law, 1995) que suposa la formacié d’aquest
subjecte autonom.

Certament, el fet que apostem per la TAX a I'hora de fer aquesta indagaci6é implica
que, malgrat de tractar-se d'un empresa que portem a terme en tant que cientifics
socials, prestem especial atencié a la importancia dels objectes en aquestes
configuracions, i a com aquests medien per a facilitar 'emergéncia d’'un determinat
subjecte amb determinades capacitats o incapacitats. Es des d’aquest punt de
partida que hom pot explicar com la discapacitat no és quelcom que algu “és”, sind
alguna cosa que algi esdevé, la qual cosa succeeix a través de discursos i
arrengaments sociomaterials, normalment pensats des d’'una posicié normativa,
que fan emergir precisament la condicié de capacitat o discapacitat (Moser, 2006).

Aquest posicionament resulta especialment rellevant en tan i en quant interpel-la
al model de vida independent i la seva idea de subjecte autonom i autoregulat que
ha de ser capag d’actuar. Tal i com explica Moser (2006b)

“People are not actors, they are enabled to act in and by the practices and
relations in which they are located, and they become actors because
agency is distributed and attributed. The difference is that with
standardized abled actors, this distribution, the arrangements and even
the bodies tend to move into the background and become invisible. With
disabled actors, however, the heterogeneous materiality and embodiment
is much more present and visible (..) Technologies used by disabled
people are conceived of as ‘assistive technologies’ or ‘technical aids’, and
disabled people are constituted as dependent upon these. It is not usually
suggested that abled users depend on aids or need them in the same way.”
(Moser, 2006b: 384).

Portant I'argument fins a les darreres conseqiiencies, podriem arribar a una idea
d’autonomia que, directament, xocaria amb la que el model de vida independent
proposa en tant i en quant I'individu autonom no seria més que la conseqiiencia de
seguir, de manera disciplinada, un curs d’acci6 alie. Com bé ens diu Akrich (1992)
aquesta capacitat d’accié (que és com en qualsevol accid, distribuida) imposa un
model molt especific en el qual I'individu és autonom en la mesura en que , de
manera disciplinada, segueix el curs d’accié permes per les protesis inscrites en ell.
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Sigui com sigui, el fet d’entendre l'autonomia com a efecte emergent d’'un
assemblatge, porta necessariament a haver de preguntar-se per tota la tasca que
cal fer per mantenir I'assemblatge, sostenir-lo, fer-lo operatiu. En aquest sentit,
Winance fa servir la idea d’ajustament:

“Through adjustment, the person is transformed and formed. What he or
she materially and emotionally is, what his or her body and world are, are
shaped. First, through this adjustment, "an extended body" arises that is
both defined (it takes a certain form) and transformable. This "extended
body" refers to a common materiality and to common perceptions. And
second, the person's world is transformed, possibilities and impossibilities
are created, some entities are included, others are excluded. The
adjustment is at the same time shaping of the body and shaping of the
world.” (Winnance, 2006: 67).

Aixi, aquesta perspectiva de Winance aporta una idea important, i és que la
durabilitat de la materialitat, la seva estabilitat, com d’altra banda aquest treball
també mostra, es constitueix a través de la solidesa dels vincles, no té a veure amb
la qualitat del material en si. L’ajustament, precisament, el que mostra és que el
vincle és l'afectacié dels elements en joc, no és només la seva interrelacié
(Winance, 2006)

[ és per aix0 que és basic pensar la instal-lacio, o el funcionament dins un servei de
vida independent, no com un moment concret, siné com quelcom que s’ha d’anar
ajustant constantment, i que vol moments de muntatge i desmuntatge dels
assemblatges, i d'un ajustament constant, com Pontille i Denis ens mostren amb
I'exemple dels cartells del metro de paris:

“In caring for their signs, the maintenance workers attempt to hold the
assemblage of the wayfinding system together. However, in observing the
workers in practice, it becomes clear that this is not the only aspect of
their work: taking care of signs also means regularly disassembling and
dismantling them.” (Denis & Pontille, 2014: 21)

Aquesta referencia a les practiques de cura no pot sin6 portar-nos a prendre en
consideracié les aportacions de la perspectiva feminista i I'enriquiment que
permeten d’aquesta mirada cap a la diversitat funcional que estem proposant al
llarg de tot el treball.

Efectivament, una de les peculiaritats d’aquesta mirada de la que parlem és,
precisament, que ja no es fixa en els actors. No mirem les seves caracteristiques,
siné que atenem als vincles i als efectes que aquests tenen en la configuraci6 de la
persona amb diversitat intel-lectual. A com aquesta es vincula a determinats

28



elements, i a la feina d’ajustar aquests vincles constantment, una situacié que mai
és donada, sin6 que s’ha d’articular constantment.

D’acord amb I'Etica de les cures, totes les persones necessiten rebre cura, o
atencid, en algun moment per a poder viure, no hi ha vida sense cura (Tronto,
1993). Tota persona al néixer necessita ser cuidada, pero també durant tota la vida
cal rebre cura dels altres per poder desenvolupar-se, siguin aquells familiars,
amics, o companys. Aquesta posicié de dependencia respecte als altres no és vista
des d’aquesta posicié com a quelcom negatiu, com un espai de dominacid, com sfi
succeeix en els postulats del Model Social. Ens el contrari, aquest condicié
depenent de I'ésser huma es vista com un tret positiu, de generacié de cura, amb
valors lligats a la justicia (Winance, 2016). L’apel-laci6 a I'ética és, en aquest sentit,
el que aporta una dimensi6 que situa a totes les persones en un mateix pla
d’igualtat: totes som dependents les unes de les altres.

Aquesta és una posicié que impacta de forma determinant sobre la figura del
subjecte que pot funcionar de forma autdonoma, i obre la porta a pensar
I'autonomia i 'empoderament personal, com un element que no només es pot, sind
que s’ha de treballar des de la cura amb propostes com les de el ‘Empowering
through care’ (Keyes, Webber, & Beveridge, 2015).

[ precisament en relacié a aquestes qiiestions té lloc una de les discussions més
interessants a atendre en relacié a I'objecte de la tesi, la discussi6 al voltant del
paper de les persones que han de facilitar 'assistencia en cas de requerir-se. En
aquest sentit, des dels postulats del Model social, 'assistencia s’entén com 'accés a
un dret, i la relacié entre qui rep l'assistencia i qui la dispensa ha de ser simetrica,
mentre que, per a I'Etica de les Cures, aquesta simetria entre les posicions és
impossible, una ficci, perque sempre s’esta immers en relacions afectives
(Winance, 2007).

Aixo ha donat lloc a critiques en relacié també al fet que la posicié del Model Social
manté una imatge feminitzada de les tasques de cura i, per tant, conserva elements
d’opressio sobre aquest altre col-lectiu, el de les persones cuidadores. El problema
de la proposta feta des del model social o el moviment de vida independent és que
provoca que es mantingui la idea que la practica de cura té a veure amb la gestid
dels elements propis de les deixalles, del que no val res, i deixa aixi la tasca de la
cura, eminentment feminitzada, en un espai que treu valor a les persones que
I'ocupen (Hughes et al,, 2005) De manera que, tal i com aquests autors plantegen,
la cura esdevé allo altre de la masculinitat dominant, allo que ningu vol; tant la
cura, com la feminitat i les persones amb diversitat funcional (veure en el mateix
sentit el treball de Fritsch, 2010). Aixi, per a autores com Watson et al., la
feminitzacié de la cura en cultures fal-locéntriques ha fet que les participants,
independentment de l'identitat de genere, estiguin en una posicié de subordinaci
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(Hughes, McKie, Hopkins, & Watson, 2005), de manera que, aquestes relacions
establertes a través de propostes com l'assisténcia directa, portin inscrites també
relacions de dominaci6 i deixin fora la possibilitat d’establir vincles étics i
responsables.

Finalment doncs, com podem veure amb aquest apartat, la TAX ens ha de permetre
una aproximacié molt interessant a través de les eines i la mirada agnostica que
disposa. Elements que ens poden d’ajudar a explicar, com hem vist, com la
discapacitat és un element que finalment és producte d'un ajustament, o
desajustament amb la societat, d'una manera similar a I'aproximacié del Model
social, pero fent una passa més enlla. D’alguna manera, com ja hem deixat
entreveure, el que ens ha de permetre la TAX és, parafrasejant a Latour, donar al
Model Social un gir més després del gir social (Latour, 1992) Es tracta de poder
aplicar una mirada que permeti qiiestionar nocions donades per fetes, una tasca
per a la qual, tal i com hem vist, els postulats de la TAX resulten especialment utils,
la qual cosa hauria de redundar a fer més complex i ric aquest camp de la diversitat
funcional en general, i de la diversitat intel-lectual en particular.

1.1.4- Les preguntes que emergeixen del camp

Aixi, com a tancament d’aquest punt, recollim aqui de forma molt breu les
preguntes que guiaran aquest treball que aqui comencga, i que s6n:

a-Pregunta principal de la tesi:

“Com es fa possible, en un servei de vida independent per a persones amb la sindrome
de Down, una persona amb la sindrome de Down que viu independent?”

b-Subpreguntes que apareixen atenent al marc teoric en el que ens situem:

“Com pot, la diversitat intel-lectual, ajudar a redefinir o aportar elements al camp de
la Vida Independent?”

“Com pot ajudar a informar, en relacié a la ‘discapacitat’, situar la diversitat
intel-lectual al camp de la Vida independent”

“Que aporta el present treball al camp dels ECT?”
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1.2-Metodologia

1.2.1- La feina al camp

El meu interes en aquesta tesi és poder explorar les condicions sociomaterials que
un servei de vida independent disposa per a permetre 1'emergéncia d'un subjecte
amb la sindrome de Down autonoms®. Atenent a aquest objectiu, el punt de partida
d'aquest treball no era el de donar credibilitat a una hipotesi predeterminada, sind
el de generar un marc per a la recerca, d'exploracié, que permetés respondre a la
pregunta que la guia a través de deixar espai a les incerteses, a relacions rellevants
situades al camp, a tot allo inesperat que pot apareixer i que d'altra manera
quedaria fora. Es per aixd que he pres com a model i com a métode la investigaci6
qualitativa, per a poder analitzar des del context els significats i les percepcions
situades del que esdevé partint d'una feina observacional, de descripcié i finalment
d'interpretacio i aprehensi6 del que passava.

El primer pas per a poder donar resposta a la pregunta que guiava el treball era
generar un marc sobre el que treballar; el punt de partida era “el camp de la vida
independent per a persones amb diversitat intel-lectual”, perd obviament aquest
tampoc es presentava a si mateix com un element tancat. Aixi doncs 1'entrada al
camp, i buscar els seus limits, va ser una tasca a atendre des de l'inici.

Aquesta entrada es va donar de manera privilegiada a través d'un servei concret, el
'Me'n vaig a casa' de la Fundaci6 Catalana de la Sindrome de Down, amb el que ja hi
havia relaci6 des del grup de recerca en el que em vaig inscriure comencant la tesi;
el grup CareNet de la Universitat Oberta de Catalunya. El grup que es trobava a les
acaballes del projecte EXPDEM?, emmarcat dins el que era part d'un projecte més

8 El primer element problematic amb el que vaig topar és que des d’un inici el treball estava
emmarcat en el col-lectiu de les persones amb la sindrome de Down, perque conformava un grup
idiosincratic dins de la diversitat intel-lectual, i perqué la Fundaci6 en la que realitzava la cerca s’hi
dedicava de forma primordial. Perd entrant al servei, i atenent a la literatura no medica, les
barreres entre el que era aquesta sindrome i la resta de diversitats intel-lectuals quedava forga
esborronada. El servei no feia diferéncies substancials, i s’adregava a tot el col-lectiu, i la literatura
especifica generalment també emmarcava com a subjecte d’estudi el col-lectiu de les persones amb
diversitat intel-lectual. Aixi, el meu treball viu en aquest encreuament, i ’encaix que he trobat passa
per situar el meu objecte d’estudi en la sindrome de Down, i referir-m’hi com a tal, pero a '’hora de
parlar del camp anar alternant en funcié de si es treballa en relacié especificament a aquesta
sindrome -que era en els menys dels casos- o no.

9 El projecte “EXPDEM-Accién politica de los grupos concernidos con la promocién de la vida
independiente en Espafia” (CS02011-29749-C02-02) era una de les dues parts que composaven el
projecte “Ciencia, tecnologia y democracia: experticia, instituciones y participaciéon ciudadana”
(CS02011-29749-C02-01) financat per el Ministerio de Ciencia Innovacién y Universidades, i que
finalitzava I'any 2014.
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ampli anomenat “Ciencia, tecnologia y democracia: experticia, instituciones y
participacién ciudadana” que es realitzava de forma conjunta entre la UOC i la
Universitat Autonoma de Barcelona, i és des d’aquest projecte que el CareNet havia
establert contacte amb la Fundaci6. Aquest seria el meu punt de partida per a
explorar la possibilitat de fer un estudi de cas, un tipus d'estudi que permet
focalitzar la l'analisi en les experiéncies concretes, i els autoconeixements i
situacions en les que es donen (C Barnes & Mercer, 2005).

Pero aquesta aproximacié analitica al camp a través d'un cas concret portava amb
si moltes connexions més enlla del propi servei de vida independent perquée aquest
servei per a persones amb diversitat intel-lectual existeix estretament lligat a
diferents actors que el composen tot i no ser propiament el servei, o les seves
derivades més directes; entrar al 'Me'n vaig a casa' era bregar a través d'una
multitud d'espais i actors (elements propis de la legislacié vigent, de la historia del
col-lectiu, I'evolucié de la vida independent i la seva materialitzaci6 a d'altres
camps, el paper de diferents administracions, les relacions de la Fundaci6 catalana
amb d'altres actors del camp, també internacionals, el pes del treball medic i el
pedagogic en relaci6 al col-lectiu...) i aixi I'atenci6 al camp multiplicava el mateix
camp de forma exponencial.

Aixi vaig comengar treballant en el material relacionat amb elements propis de la
diversitat intel-lectual i la seva historia i desenvolupament, a I'hora que anava
deixant fora altres elements que eren interessants en relaci6 a la vida independent
i la sindrome de Down pero que escapaven del focus i de les possibilitats materials
i temporals en les que la tesi s'emmarcava (px. integracié escolar, entrada al
mercat laboral o lluites pels drets humans i grups d'autogestié).

La primera de les tasques va ser doncs la d'identificar aquests elements principals
de dins i de fora del mateix servei per generar un mapa general del cas, i poder
veure com s'havia articulat el projecte, saber en que s'inspirava i conéixer
experiencies similars que estiguessin relacionades amb aquesta. Aquesta primera
feina va ser exploratoria, i és la que déna peu al capitol just anterior de la tesi en el
que situo el I'objecte d'estudi. La segona fase va ser una aproximaci6 etnografica
per tal d'estudiar com es du a terme la vida independent per part del servei de la
Fundacié Catalana de la Sindrome de Down, i és el que queda recollit en el proper
apartat d'aquest mateix capitol.

Per a la primera part, a finals del 2014, vaig realitzar una cerca detallada a través
de cercadors d'Internet de material relacionat amb el desenvolupament de
projectes per a la vida independent de persones amb diversitat intel-lectual.
Aquesta tasca s'emmarcava en la realitzacié d'un “Mapa de la vida independent”
que realitzavem per al mateix projecte EXPDEM, i entroncava amb la feina que
havia fet previament al grup de recerca de la UAB, abans de rebre la beca, on
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durant el primer any de la mateixa encara vaig estar immers treballant sobre
elements relacionats amb participacié des de les institucions (Top-Down) de
col-lectius concernits per assumptes de caracter cientificotécnic, i la realitzacié
d’'una experiéncia de participacié concreta i d'un mapa de caracteristiques similars
al que vaig ajudar a elaborar per a 'EXPDEM.

Aquesta primera aproximacié al camp em va permetre identificar elements clau
relacionats amb l'objecte d'estudi (a nivell bibliografic especialitzat en diversitat
funcional i vida independent, del camp de la diversitat intel-lectual, material propi
de les entitats, de models de vida independent a d'altres paisos i el seu
desenvolupament, aixi com material relacionat amb la legislaci6 vigent), i també el
reconeixement d’actors clau en el desenvolupament d'aquest camp a l'estat.
Aquest darrer element va portar a una primera fase d’estudi bibliografic (a través
de documents d’entitats, articles academics, textos periodistics i transcripcid
d’entrevistes radiofoniques), a més de la realitzacié d'entrevistes en profunditat a
informants clau; un total de set entrevistes, d'entre una hora i una hora i mitja, a
responsables de serveis que haguessin estat mencionats en algun altre espai apart
de la propia web de I'entitat o articles propis, i que s'encarreguessin de projectes
que en la seva descripci6 incloguessin les paraules “vida independent” i “sindrome
de Down i/o discapacitat intel-lectual”, i els serveis dels quals apareguessin a
zones amb una certa profusié d'aquests serveis. Aixd va portar a un total de tres
entrevistes a Catalunya, tres al Pais Basc, i una a la regi6 de Murcia que es van
realitzar entre finals del 2014 i inicis del 2015 (a excepcié d’'una d’aquestes
entrevistes que es va realitzar el 2017)1°,

Aquestes entrevistes no han sigut anonimitzades, amb el permis de les persones a
les que han sigut realitzades. Sf han sigut anonimitzades pero totes les referéncies
que en elles es feia a qualsevol altra persona, aixi com s'ha procurat impossibilitar
la deduccié de la referencia (donat que el camp de la DI és relativament petit i seria
facil trobar, pel context, a qui es podria estar referint en cada cas). Totes elles van
ser gravades, i durant les mateixes vaig anar prenent notes amb una llibreta.

Aquestes entrevistes van servir per acompanyar tota la cerca bibliografica, seguint
'estratégia de mostreig similar a la que es defineix com a "bola de neu", on a través
del contacte amb informants clau van apareixent nous actors i documents que
permeten anar eixamplant aquesta contextualitzacié el camp. A més de permetre
profunditzar i repreguntar a cada entrevista sobre elements aparegut abans,
entrant en dialeg amb el camp i permetent que els seus participants formin part de
la verificacid i de les dades recollides (Blichfeldt & Andersen, 2006).

10 A] final d’aquest apartat hi ha una relacié amb totes les entrevistes realitzades i informacié més
detallada de les mateixes.
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Les entrevistes van ser transcrites i analitzades, aixi com es va realitzar un
buidatge del material que es va anar recollint. Tot plegat, com indicava abans, ho
podem veure reflectit en gran mesura en el punt anterior, encara que alguns
elements també hagin servit per a enriquir d'altres parts de la tesi.

La segona part del treball consta d'un treball d'inspiraci6 etnografica, o una
etnografia focalitzada (Knoblauch, 2005) realitzada al servei de vida independent
'Me'n vaig a casa' de la Fundacié Catalana de la Sindrome de Down.

Aquesta feina de caire etnografic és precisament el que ha permes de forma més
precisa poder generar aquest marc d'exploracié que pretenia, com he indicat a
I'inici, respondre a la pregunta que guia la recerca amb una especial atencié a les
practiques situades, deixant espai a les incerteses i a les relacions rellevants al
camp. Des de les investigacions de caracter etnografic el que es procura és entrar
en dialeg amb aquelles persones amb les que es comparteix espai, i intentar
escapar de la posici6 d'alteritat respecte al que passa. Intentant comprendre el
resultat de les interaccions i les agencies en joc, tant d'actors humans com no
humans (una mirada propia del marc conceptual de la Teoria de I'Actor Xarxa en la
que inscrivia aquest treball).

Aquesta feina d’'inspiraci6 etnografica es va basar sobretot en dues grans eines; per
un cant6 l'observacié participant no encoberta, i per l'altra les entrevistes semi
estructurades a participants que servien d’informants clau.

En aquest sentit la tasca d'observar i participar de 1'espai no va estar excepte de
dificultats propies d'aquestes tasques. Ja he comentat que no era encoberta, de
manera que vaig presentant-me des de l'inici com a recercaire de la universitat i
vaig explicar amb claredat quin seria el meu paper. Aixi la meva participacié dins la
dinamica general del servei es limitava forca a I'acompanyament, pero a pesar
d’aixo la meva posicié dins I'entramat, tot i ser exposada des de l'inici, va anar
fluctuant entre I'esdevenir una ‘persona de suport’ perque a vegades participava
en algunes de les feines propies del camp, un recercaire que quedava fora de I'accié
o simplement un conegut a qui es podia explicar coses en un context distes. I aixd
depenia de l'interlocutor i del moment.

[ és que com indica Rosana Guber (2001), I'observaci6 participant es situa en una
tensio entre la practica investigadora -que exigeix una posicié des d'on mirar el
que passa, intentant establir referéncies que evitin caure en l'arbitrarietat-, i la
practica de la participaci6 -que sovint arrossega a una certa activitat que
t'identifica amb I'accié de la que prens part-. Aixd en el meu cas vaig sentir que
s’accentuava, donat que el camp m’era significatiu i estava connotat des d'un inici
per la meva feina anterior com a persona de suport a una llar residencia per a
persones amb diversitat intel-lectual. Un element que per altra banda també em va
ser d'ajuda per, per un cantd, guanyar-me de forma més facil la confianca de les
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persones de suport a les que acompanyava, que veien en mi un igual en alguns
moments, i per l'altra per a saber interpretar o atendre algunes de les demandes
de les persones que eren usuaries del servei. Un element que sovint havia de
controlar per evitar caure en prejudicis previs derivats de la meva antiga feina.
Participar va ser doncs formar part, re-articular el meu jo previ aprofitant-ne
elements que em podrien ser d’ajuda i que em servien per a lligar-me a les
persones amb les que treballava, i des d’aqui tractar entendre els significats que en
aquell espai es mobilitzaven. Aixd, a ’hora que havia de controlar que la meva
activitat no es desviés de la feina en la que es situava la meva presencia.

Tot aix0 va portar en alguns casos a una certa dificultat per destriar les relacions
que s’establien, per exemple, i sobretot, amb les persones usuaries. La meva
actitud davant d’aquesta tensio va ser la de treballar com ho feia el servei. Es a dir,
mantenir un actitud molt propera i complice durant les meves estades alla, i fora
d’aquell espai evitant qualsevol contacte, com a minim fins al final del treball de
camp. Finalment la meva relacié6 amb les persones amb les que vaig treballar no
s'ha mantingut de forma estable un cop acabada la recerca, pero si que mantinc per
un canté una preocupacié en relacié a la meva feina i les persones informants, i en
algun cas concret també s’ha establert un contacte posterior més enlla; ja que es
dona la circumstancia que en algun cas alguna de les persones participants treballa
a prop d'on visc i ens saludem sovint, i en d'altres casos m'han enviat amistat a
través de xarxes socials que he acceptat un cop acabada la feina. Tot un procés
d’interpel-lacié personal, i de tensié en relacié a la feina propia de les eines
emprades, que porten a esdevenir part del que treballa; un “trip of alteration”
(Clifford, 1997) del que no és possible retornar al punt de sortida.

Pel que fa estrictament a la feina, ja he comentat que I'entrada va ser relativament
senzilla perque el marc del grup de recerca i el seu contacte previ amb el servei
abans de la meva entrada al doctorat ja facilitaven una entesa basada en la
confianga mutua.

El primer element que vam haver de dirimir va ser I'eleccié de la mostra. El servei
es composava, en el moment de la meva entrada, d'unes 90 persones usuaries i
unes 15 persones que facilitaven el suport de forma regular. Per a I'eleccié de la
mostra es va realitzar una trobada amb la persona que coordinava el servei en
aquell moment, amb la intenci6é d'identificar quins elements eren, per al mateix
servei, significatius a I'hora de pensar en la feina que duien a terme. D'aquella
trobada van emergir com a importants els segilients aspectes: génere, l'edat, la
procedencia (si provenia de casa els pares o d'algun altre tipus de servei), la unitat
de convivencia (amics, parella, sol/a...) i el temps que feia que rebia el suport per
part del MVAC.
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Aixi finalment van emergir com a primers casos un total de nou, d'aquests tres van
ser de molt curta durada, en un cas per la sensacié d'incomoditat que vaig sentir
que la meva preséncia suposava per a la persona usuaria, de manera que vaig
decidir no seguir amb aquest cas (el cas de I’Antonia), i els altres dos van ser
descartats perque resultaven redundants després de ser-hi dues o tres vegades en
comparacié amb altres casos en els que ja estava treballant (els casos de la Maite i
Carme, i de la Rita i el Paco).

Després d'una primera fase amb els sis casos restants (els casos del Josep, de
I'Oscar i el Jaume, de I'Oriol i la Ramona, de la Francesca i la Vanessa, del Luis i el
Michel, i de la Manoli) s'hi van sumar un desé i onze cas; aquests van ser una
demanda feta a posteriori perque després d'un any s'obrien els ajusts de la
Generalitat i s'incorporaven de nou al servei. El primer d’aquests casos que vaig
demanar poder coneixer responia a la necessitat de veure com s’articulava el
servei abans d’entrar en funcionament, aixd havia quedat recollit només de forma
vicaria en els altres casos en marxa, i vaig demanar ampliar a un nou cas per tal de
poder accedir in situ a aquesta informacio (va ser el cas del Ramoén i el Xavi), a més
també tenia interés en poder accedir a algun cas en el que les persones usuaries no
comptessin amb una familia sin6 que fossin tutelats per alguna associacié. Aquest
casos no eren molts perd en algun moment va apareixer com a “tema rellevant”
durant el treball, i em va semblar interessant poder ampliar una mica I’espectre
per aquest cantd (va ser I'entrada del segon cas extraordinari, el de 'Eudald el
Josep M2 i el Cristian). Aix0 em va permetre una segona estada amb alguns dels
casos que ja havia seguit, a més d’incorporar aquests dos casos nous.

Aixi, la mostra finalment va quedar composta per diferents unitats de convivéncia
que recollien les variables que van emergir com a rellevants en aquelles
trobades!l. En aquest sentit és important indicar que tots els casos es localitzaven
a ciutats de I'area metropolitana de Barcelona, que era I'espai d’accié preeminent
de la FCSD. No especificarem ciutat o barris per a assegurar la anonimitat dels
casos.

L'acord contemplava que estaria acompanyant sempre a una persona de suport en
les meves estades, a no ser que demanés permis per a poder estar amb les
persones usuaries a soles —cosa que va donar-se en algun cas, especialment per a
poder realitzar les entrevistes en profunditat que també vaig realitzar a les
persones amb diversitat intel-lectual participants-. L’accés a les families va ser
molt més complicat, i de totes elles només a dues vaig poder fer una entrevista, i
només vaig poder conéixer-ne tres, a més de una representant d’'una fundacid
tutelar, totes en relaci6 a les reunions de cercle que mantenien i per a les que vaig

11 Al final d’aquest apartat hi ha una relacié amb la informaci6 rellevant en relaci6 a persones
usuaries i persones de suport.
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demanar un accés després d’'unes setmanes al servei, donat que en un inici no el
tenia.

Un element molt important en relaci6 a aquest apartat és la dimensi6 etica de la
feina, marcada també per la vessant normativitzadora legal que afecta al camp. I és
que el de les persones amb algun tipus de diversitat intel-lectual és, a nivell formal
i legal, un camp amb algunes peculiaritats rellevants, també ho hem vist recollit al
punt anterior; les incapacitacions legals s6n un element present en molts dels
casos, i les persones no podien decidir si participar o no de l'estudi sense el
consentiment de les persones que en son tutores legals (aixo va ser aixi en més de
la meitat dels casos de I'estudi).

Pero a més hi ha un compromis etic en relaci6 a la feina, i a com s’ha de
desenvolupar, que vaig trobar poc treballat en la literatura, més enlla d’alguns
textos en relaci6 a 'accessibilitat dels documents i la informacié de les recerques
realitzades amb persones amb diversitat intel-lectual. Aixo fins al punt que a la
universitat on curso el doctorat vaig demanar assessorament i seguiment per part
del comite d’atica, que em va respondre que per a estudis com els que jo proposava
no tenien cap previsié, i que no podrien ajudar-me ni donar-me assessorament
especific.

Aixi el primer element important va arribar amb I'entrada al camp, on vaig fer
documents explicant la recerca doblats, per un cant6 adrecats a les families, i per
I'altre adaptant el contingut a una lectura facil -i cadascun d’aquests en catala i en
castella-. A pesar de no ser necessari legalment, també vaig doblar tots els
documents de consentiment, que havien d’estar signats tant per tutors legals com
per les persones participant!2. Tot aix0 anava acompanyat d’explicacions
personalitzades que intentaven ser el més adaptades possible a cadascuna de les
participants per tal de fer el més entenedor possible el meu proposit amb la
recerca, i fer intel-ligible quin seria el meu paper, a més d’insistir molt en el seu
dret a deixar en qualsevol moment la seva participacié sense necessitat de donar
explicacions de cap tipus, ni al servei, ni a mi mateix.

A més les entrevistes sempre han tingut un retorn pel que fa al seu contingut per si
volien ser matisades en algun punt, i en la fase final de la tesi hi ha hagut un retorn
a les persones participants de 'estudi, que s’ha adaptat també a les necessitats de
cadascu.

A més durant tota I'exposicié de resultats he procurat la maxima responsabilitat
respecte a les implicacions de qualsevol informaci6 que apareix en ella, pensant en
qualsevol compromis que pogués implicar. Es per aixd que I'anonimat és total, cap
dels noms que apareix en relacio al treball de camp es correspon al real, i hi ha un

12 Aquests documents formen part de I'annex de la present tesi.
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compromis en impossibilitar la identificacié de les usuaries més enlla del que elles
mateixes i les seves responsables han accedit.

Tot i aquest compromis amb l'anonimat més absolut, he decidit finalment
mantenir noms, i no optar per inicials o per referencies numeriques a les
entrevistes i al treball de camp, perque he considerat que mantenir els noms
permet una certa familiaritat i evitar I'alteritat en la lectura de la tesi. Element
important per activistes en el camp de la diversitat intel-lectual, com el col-lectiu
people first.

Aixi, tota aquesta feina de caire etnografic es va donar en dues fases que van anar
entre maig de I'any 2015 i fins al novembre del mateix any, i una segona fase que
es desenvoluparia al 2016, entre setembre i novembre, on mantenia alguns casos
anteriors i on s’incorporaven els dos nous casos. Durant aquests periodes vaig
poder acompanyar a les persones de suport en el dia a dia del servei, a més també
vaig poder participar en algunes reunions de cercle amb les families, que es feien
de forma periddica, i havent demanat permis préviament, aixi com també vaig
poder ser present a les trobades informals entre persones de suport abans de les
reunions, o abans de comencar el servei. Un cop acabat el treball sobre el camp,
després de cada cas, vaig poder realitzar entrevistes a totes les persones de suport,
i a la majoria de persones usuaries (en alguns casos no va poder ser per dificultat
amb les agendes, a més dels casos que van quedar despenjats en un inici)?13.

Aixi el treball de camp es va anar component a través de notes etnografiques,
fotografies i gravacions de veu. Per a les notes etnografiques a l'inici vaig optar per
fer Us d'una llibreta. Pero després de pocs dies em vaig adonar que la preséncia de
la llibreta generava una situacid estranya per a les participants, que sabien que jo
era alla per a fer feina de recerca, pero per a les que els moments en els que
escrivia alguna cosa a la llibreta podien generar sospites i equivocs sobre quins
eren els meus interessos. Aix{ que a partir d'aquell moment vaig decidir fer servir
el telefon mobil per a prendre apunts. Concretament el correu electronic, que em
permetia adjuntar arxius i anar fent una llista de correus on quedava registrada
I'hora i el dia d'enviament. Aixi el moment de prendre notes passava més
desapercebut, i no se sabia si prenia notes o si simplement estava atenent alguna
cosa personal. L'acci6 amb el telefon passava a ser un element ordinari més
d'acord amb el marc en el que em situava, donat que tothom feia un Us assidu
d'aquest instrument.

Tota aquesta informacié que recollia anava engreixant un document dedicat a cada
cas en el que abocava i estructurava el que anava esdevenint un diari de camp de
cada cas, a més d'un diari de camp on hi abocava elements del servei que no

13 Al final d’aquest apartat hi ha una relacié amb la informaci6 rellevant en relacié les entrevistes
realitzades a persones usuaries i persones de suport.
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s'inscrivien a cap dels casos concrets; d'elements que sorgien en els moments
d'espera o de transit entre cases, o d'estada a la Fundacié amb I'equip de suport. El
document era un redactat deslligat i amb un caire d'enumeracié cronologica
d'esdeveniments i elements que havien resultat rellevants, acompanyats per fotos i
per algunes reflexions de caire personal. A més comptava també amb els apunts i
posteriors redaccions de les notes preses a les reunions de cercle, i de les
transcripcions i I'analisi de les entrevistes no estructurades realitzades tant a les
persones usuaries com a les persones que s’encarregaven de dispensar el suport, i
a la persona coordinadora del servei.

Si bé es cert que en una recerca quantitativa com la present, I'analisi és una part
indestriable de totes i cadascuna de les fases, la sistematitzacié del mateix arribava
un cop va acabar 'estada al camp.

Aixi la feina parteix del que Geertz, emprant el concepte de Gilbert Ryle, defineix
com a descripcié densa; aquesta feina que no és purament descriptiva, sin6 que
després d’aplicar les tecniques i procediments descriptius genera una especulacié
elaborada (Geertz, 1992), una relacié reflexiva sobre les interaccions i els
significats emergents al camp el que acaba conformant I'analisi.

Des d’aquesta perspectiva en un primer moment la feina va passar a ser la
d’endrecar el treball i generar un relat coherent i conjunt, intel-ligible, en relaci6 a
com s’articula el servei, donant a la dimensi6 del temps un pes important a ’hora
de construir aquesta narracié. Aquest primer document és el que finalment,
després de treballar-lo en relacié a I'objectiu final de la tesi -explicar 'autonomia
des de les practiques situades del servei-, acabaria conformant en un format
resumit el punt que ve després, dins d’aquest mateix capitol, sota el titol “treball de
camp”. Aquesta pretenia ser una aproximacié no excessivament analitica, més
enlla del que la propia ordenacié i focalitzacié en elements concrets disposava.

Una segona fase en I'analisi tractava de seguir aportant densitat al relat que estava
muntant en relacié a com funciona el servei a I'hora de fer possible 'emergéncia
d’'una persona amb la sindrome de Down autonoma. Aquesta feina és la que queda
reflectida al capitol quatre de la tesi, en el que a més s’entra en discussié amb el
marc teoric.

Finalment, cal destacar també aqui un darrer element en relacié a ’analisi. I és que
al final d’aquest mateix capitol, com a part de l'exposicié del treball de camp,
presento una petita historia personal de cadascuna de les usuaries amb les que he
treballat. Es tracta de reconstruccions de les histories personals que queden
recollides especialment a les entrevistes, perd no només, en relaci6 a l'explicacié
que aquestes persones fan de la seva arribada al servei.

39



Aixo és una exploracid, un joc narratiu, que neix de la necessitat de donar espai a
aquestes veus que apareixien en el meu treball, de les persones usuaries. Aixi es
tracta de reconstruccions fetes per mi, a través de les histories recopilades.
Aquestes prenen un format concret, una exploracié del que anomeno “cangons
alegres” perque impactaven en mi com l'altra cara del que Goffman anomena
“cancons tristes”. Per a Goffman (1972) les cancons tristes sén les narracions
autoexplicatives que les persones que passen a viure a un internat fan per a donar
compte dels errors que han comeés i que les han dut a viure en una situacié no
desitjada. Aixi aquests petits relats, les “cancons alegres”, sén aquestes
reconstruccions de les narracions que les persones feien en relaci6 a les seves
virtuts personals, o esforcos realitzats, que els han permes accedir al servei de vida
independent. Autoexplicacions exitoses que veurem que no s6n sempre presents,
pero si molt sovint, i que entronquen amb un fort discurs que acompanya el servei
de superacié i de millora constant.

1.2.2-Relacio de serveis de vida independent als que es va
realitzar una entrevista:

“La nostra llar” d'Andi Sabadell / Lloc: Catalunya / Mitja: Presencial / Data: 25-11-
2014 / Duraci6: 01h18m01s

“Servei de Suport a la Llar” del Taller Escola Barcelona / Lloc: Catalunya / Mitja:
Presencial / Data: 18-11-2014 / Duraci6: 55m12s

“Me'n vaig a casa” de la Fundaci6 Catalana de la Sindrome de Down / Lloc:
Catalunya / Mitja: Presencial / Data: 22-02-2017 / Duracié: 01h17m45s

“Enebizia” de Downberri / Lloc: Pais Basc / Mitja: Presencial / Data: 10-12-2014 /
Duracié: 01h03m29s

“Apoyos para la propia vida” de Gorabide / Lloc: Pais Basc Mitja: Presencial Data:
11-12-2014 Duracié: 01h01mO00s

“Etxeratu” Fundacién Down del Pais Vasco / Lloc: Pais Basc / Mitja: Presencial /
Data: 12-12-2014 / Duracié: 01h39m31s

“Escuelas de vida” de Fundown / Lloc: Murcia / Mitja: Videotrucada / Data: 09-02-
2015 / Duracié: 01h18m22s
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(Durant aquestes entrevistes anava prenent notes amb una llibreta, a més de ser
gravades per dos dispositius; una gravadora portatil petita i un telefon mobil, o per
I'ordinador i el telefon mobil en el cas de I'entrevista que es va realitzar per video-

trucada)

1.2.3- Relacio de persones usuaries i caracteristiques:

Usuaries

El Josep

L’Oscariel
Jaume
La Manoli

La Vanessa i
la Francesca
La Ritai el
Paco

L’Antonia

La Ramona i
I’Oriol

La Maite i la
Carme

El Ramon i
el Xavi

Josep M, el
Cristian i
I’Eudald

Luis i Michel

Numero de
trobades

19

14

20

Edat

Quarantena

Més de
trenta
Just
comenga la
trentena

Trentena

Ronden la
cinquantena
Arribajusta

la
quarantena

Passen la
quarantena

Passen la

trentena
No arriben a
la trentena
per poc

Passen la
trentena

Passen la
trentena

Procedéncia

Casa familiar

Llar
residéncia
De viure
sola, sense
suport

Casa familiar

Casa familiar

De viure
sola, sense
suport

Casa familiar

Casa familiar

Casa familiar

Dos de viure
sols, un de
casa familiar

Casa familiar

Unitat de

convivencia

Sol

Germans

Sola

Amigues

Parella

Parella

Parella

Amigues

Amics

Coneguts

Parella

Temps que
fa que rep
suport
Dues
setmanes

Tres anys

Un any

Quatre anys

Dos anys

Un any
Més de vuit
anys
Cinc anys

Faltaven
mesos per
entrar

Dos mesos

Tres anys

(Les entrevistes a les persones usuaries es van donar totes a finals de 2016 de
forma esglaonada i en el decurs de dos mesos, a mesura que anava acabant el meu
treball al camp. Les entrevistes es van realitzar a casa les usuaries en tots els casos
a excepci6 del Josep i del Ramoén i el Xavier, que vam quedar a una cafeteria per a
poder-la realitzar. A més d’aquestes entrevistes a les persones usuaries també vaig
poder realitzar dues entrevistes a families de dos dels casos, els pares del Xavi i el
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Ramon, i els pares de I'Oscar i el Jaume, també sempre amb gesti6 previa per part
del servei. En aquest cas les entrevistes van durar poc més d’'una hora i es van
realitzar a casa les usuaries després d’'una reunié de cercle, sense que aquestes
estiguessin presents.)

1.2.4- Relacio de persones de suport:

Francesc: coordinador.
Rosa: Persona de suport d ela Manoli.
Victor: Persona de suport del Josep, i la Rita i el Paco

Nando: Persona de suport de I'Oscar i el Jaume, de 1'Oriol i la Ramona, i de I'Eudald
el Josep M2i el Cristian.

Laura: Persona de suport de la Francesca i la Vanessa, de la Maite i la Carme i del
Ramon i el Xavi.

Marta: Persona de suport del Luis i el Michel, i la Antonia.

(Les entrevistes realitzades a les persones de suport es van fer en un mateix dia a
una sala de la fundaci6 catalana de la Sindrome de Down el novembre de 2016. Un
per un i dedicant poc menys d’'una hora a cada entrevista. Amb el cas del Victor
vam fer una segona entrevista el Juliol del 2017 per acabar d’acurar temes
relacionats amb el funcionament dels documents que conformen els Plans d’Accié
Personal)
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Las cicatrices

“No hay cicatriz, por brutal que parezca,
que no encierre belleza.

Una historia puntual se cuenta en ella,
algtin dolor. Pero también su fin.

Las cicatrices, pues, son las costuras

de la memoria,

un remate imperfecto que nos sana
dafidndonos. La forma

que el tiempo encuentra

de que nunca olvidemos las heridas.”

Piedad Bonnett
Explicaciones no pedidas, (2011)
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Segon Capitol

L'arribada de la Vida Independent al camp de
la diversitat intel-lectual

Aquesta segona part de la tesi pretén generar un espai a partir del qual poder-se
moure a través de la tesi amb una referencia clara en relacié a I'objecte d’estudi.
Aixo és, tractar de posar en context al lector en relacié al camp de la Vida
Independent (VI) per a persones amb la sindrome de Down, i altres diversitats
intel-lectuals.

Per a poder establir aquest marc desenvoluparem tres punts. En un primer punt
s’expliquen aquells elements que d’alguna forma han construit el que a dia d’avui
coneixem com a “sindrome de Down”, atenent a camps significatius que ens ajuden
a entendre que és, i com esta composat aquest camp d’estudi en el que treballem.
Per a fer-ho atendrem breument a l'impacte que han tingut ciencies com la
medicina o la pedagogia, la vulneracié dels drets del col-lectiu, la legislacié en
relaci6 a la diversitat funcional i algunes dades sobre aquest col-lectiu avui a
'estat. Aixd ens ajudara a entendre el segon dels punts que composa aquesta part
de la tesi, i és que la situaci6 del col-lectiu explica en gran part 'oportunitat que
significara la VI en aquest camp. En el segon punt abordarem les relacions que la VI
tindra amb el desenvolupament propi d’alguns elements relacionats amb la sortida
desinstitucionalitzadora que es treballara des de la diversitat intel-lectual.
Finalment, en un tercer apartat, es presentara el treball realitzat per a explicar
I'arribada de la vida independent al camp de la diversitat intel-lectual en el marc de
'estat espanyol. Un element nou, i una aportacié d’aquest treball al camp, del qual
podem trobar molt poca literatura. Aquest punt tancara exposant alguns elements
que ajuden a entendre I'especificitat del camp en el que ens situem.
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2.1-Context per entendre la sindrome de Downila
diversitat intel-lectual avui

A dia d’avui a I'estat es fan servir principalment els conceptes ‘Sindrome de Down’,
que prové del moén anglosaxd, o ‘trisomia vint-i-u’, del francofon, i és que la historia
de la sindrome de Down neix lligada al camp meédic i es podria situar en I'arribada
de la modernitat. Perd podem trobar informacié rellevant en relaci6 a com es
tractava i considerava abans de I'arribada de la medicina moderna a les persones
que avui identificariem com a persones amb discapacitat intel-lectual. Pero tant la
sindrome de Down, com també la diversitat intel-lectual d’avui dia, neixen de
segles de discussions politiques, religioses i meédiques en torn a aquest col-lectiu de
persones, a les que historicament s’ha considerat incapaces de governar-se a si
mateixes (Wright, 2011).

El proposit d’aquest capitol és situar alguns dels elements més rellevants en
relacié a la SD i la DI dins un context, per entendre la situacié actual del col-lectiu
en relacio als elements més rellevants a ’hora de poder entendre com ha arribat i
s’ha situat la VI per a les persones amb la SD i altres DIs a I'estat espanyol. Per a
fer-ho presentarem un recorregut que passa per l'impacte de ciéncies com la
medicina o la pedagogia, la situaci6 en relacié a la consideraci6 social de les
persones i la vulneracié dels seus drets, i finalment un breu recorregut per
I'evolucié de la legislacié en relaci6 a la diversitat funcional a I'estat. Al final
trobarem també un apartat amb informacié referent a dades d’interes sobre el
col-lectiu de les persones amb DI a l'estat. Aquest abordatge de les diferents
dimensions en les que es presenta no pretén ser una exhaustiva relacié
d’esdeveniments ni un treball historiografic sobre la DI o la SD, sin6 una
composicio que ajudi a situar que és i des d’on arriba, la imatge d’aquest col-lectiu
a dia d’avui, especialment en relacié a I’estat espanyol.

2.1.1-El camp medic

Es especialment important atendre a com la medicina ha pensat la SD perqué
I'impacte dels diferents descobriments en aquest camp han estat al llarg de la
historia, i son encara avui, determinants en el com pensem a les persones amb SD.
Aixi doncs comencarem amb un breu repas historic per donar compte d’aquesta
evolucio i els seus efectes actualment.

Per comencar ens hem de remuntar a l'inici del segle XIX, abans d’aixd ben poca
cosa s’havia escrit sobre aquest col-lectiu en el camp de la medicina (Wright,
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2012). La consideracié de qui en aquella epoca era definit com a ‘idiota’ era la
d’inalterabilitat. Les persones que naixien com a ‘idiotes’, morien com a tals; una
condicié natural e immutable (Planella, 2004) que no generava interes cientific.
Pero aixo canviaria amb l'arribada dels primers metodes i programes d'educacio i
integraci6 de persones amb DI.

Un d’aquests programes pioners va ser l'impulsat als EUA pel metge frances
Edouard Séguin a Nova York. Séguin va ser un dels impulsors del que s’anomenava
‘tractament moral’ dels idiot children (nens idiotes), treballant en centres apartats
de la societat, pero amb I'objectiu de poder reintroduir, passats uns anys, aquestes
persones de nou al seu entorn d’origen (Aztarain Diez, 2005). Aquest metge va ser
un dels primers a fer una descripcié acurada, I'any 1866 al llibre Idiocy and its
treatement by the psychological method, de diferents trets repetits en diferents
subjectes amb els que treballava, i que podrien considerar-se el que segurament és
una primera descripcié de la SD (Wright, 2011). Just un any abans que John
Langdon Down, interessat en poder contribuir a les discussions en relaci6 a les
diferencies racials i la morfologia cranial, publiqués el seu treball de descripcié
taxonomica de la idiotesa. En aquest treball Down va generar una primera
categoritzacié6 basada en cinc tipologies humanes: Malais, etiops, azteques,
caucasics i, finalment, mongols. Aixi, per a Down, els caucasics eren la raca humana
que tenia un major desenvolupament i els mongols aquella que en tenia menys;
més propers als simis i menys desenvolupats.

Malgrat el racisme explicit que aquestes afirmacions destil-len llegits a dia d’avui,
el context de Langdon Down era el del desenvolupament del coneixement natural i
I'auge del Darwinisme, que acabaria impactant també en I'estudi de societats i els
individus. Aixi, i a tall d’exemple, autors com el naturalista Robert Chambers,
contemporani i molt influent a I’época, explicava I’evolucié d’'una persona com el
pas per una primera fase animal, en la que es superaven episodis o fases que
anaven del peix, al reptil, al mamifer, per tal de poder arribar finalment a la
humanitat. Un cop passada la fase animal, dins de la humana també s’havia de
superar la fase de negre, malai, america, mongol, i finalment caucasic. Aquest tipus
de treballs van ser molt influents en el pensament de Langdon Down (Chupik &
Wright, 2006).

En aquest sentit és molt interessant el llibre de 1898 de William Wotherspoon
Ireland qui, com Langdom Down, era des dels anys 50 un superintendent d'un asil
per al que en aquella epoca s’identificava com a ‘idiotes’ a Gran Bretanya, en el seu
cas a Escocia. Down i Ireland van coincidir I'any 1867 en la primera conferencia
sobre ‘idiotesa’. Una época en la que els diferents asils es passaven informacié
relacionada amb els seus interns per a poder treballar en la classificaci6 de la
‘idiotes’.
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PLATE IV,

“Mongolian idiots” de William Wotherspoon Ireland (1898)

El llibre de Ireland és una mostra clara de les relacions establertes entre el
darwinisme social de I’época i la preocupacié per la raga que s’inauguraria el segle
XIX. En el llibre més rellevant de I'autor, per exemple, prova de demostrar la
correlaci6 entre judaisme i mongolisme i 'arribada de les sinagogues amb la
creixent proporci6 de persones amb mongolisme a Anglaterra (veure Ireland,
1898).

A l'estat espanyol tot aquest moviment arriba amb cert retard i viu un
desenvolupament molt marcat pel truncament que suposa l’algament militar, la
guerra civil i la posterior instauraci6 d'un regim feixista amb forts lligams amb
I'església. Aixi trobem que el primer sanatori data de 1909, amb la fundacié per
part del Dr. Pereira de 1'Escola-Sanatori a la Devesa de la Vila. L’any 1910 el
‘Ministerio de Instruccién Publica y Bellas Artes’ va crear el Patronato Nacional de
Sordomudos, Ciegos y Anormales com a espai de tutela i assistencia mitjancant la
institucionalitzaci6 dels “nifios anormales” als que anava dirigit (del Cura
Gonzalez, 2012). Poc després, el 1915, es funda a Barcelona I'Institut Medico-
pedagogic, per José Cordova Rodriguez, format a I'escola de Paris, d'on va importar
el model (Planella, 2004). Iniciatives que es veurien aturades un cop esclata la
Guerra.

Durant la segona meitat de segle pren especial importancia I'estudi genetic i la
importancia de I'heréncia d’aquest material genétic en el camp. Es a partir dels
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anys 50 i 60 en els que comenga a discutir-se el component politic de determinats
postulats cientifics. Aquest és el moment en el que en el camp de la discapacitat, i
en especial del Down, la paraula mongolisme entra en crisi pel seu component
racista. Gracies als treballs de diversos experts en genética i de la ma de
descendents de Langdon Down, I'any 1961 s’envia una carta a la revista cientifica
‘Lancet’'*, de referéncia al camp medic en aquella época, signada per diverses
personalitats cientifiques de I’epoca, com el doctor Léjéune, a més d’'un dels nets de
Langdon Down, per tal de desvincular la “raga” de la condici6. Al-legant, a més, la
necessitat de respecte per als companys asiatics que s’estaven incorporant cada
vegada amb més for¢a a la recerca genetica. Aixi demanaven que es passés del
terme mongolism, al terme Down’s syndrome (sindrome de Down), en referencia a
Langdon Down. No seria pero fins a finals dels anys 80 i inicis dels 90 que
comencgaria a fer-se referéncia a learning disabilities (al context britanic) i
intellectual disabilities (al context nord-america), en detriment de conceptes com
feble minded o retarded, que s’havien popularitzat per a referir-se a les persones
amb algun tipus de diversitat intel-lectual.

LETTER TO THE EDITOR

Reprinted from Lancet, Vol. 1: 775 (Apr. 8) 1961.

Mongolism

It has long been recognized that the terms lian idiocy”, s s
etc., as applied to a specific type of mental deficiency have misleading connotations. The
occurrence of this anomaly among Europeans and their descendents is not related to the
segregation of genes derived from Asians; its appearance among members of Asian popula-
tions suggests such ambiguous designations as, “mongol Mongoloid”; and the increasing par-
ticipation of Chinese and Japanese investigators in the study of the condition imposes on
them the use of an embarrassing term. We urge, therefore, that the expressions which imply
a racial aspect of the condition be no longer used.

Some of the signers of this letter are inclined to replace the term “mongolism” by such
designations as “Langdon-Down anomaly”, or “Down’s syndrome or anomaly” or “congenital
acromicria”. Several other signers believe that this is an appropriate time to introduce the
term “trisomy 21 anomaly” which would include cases of simple trisomy as well as trans-
locations. Tt is hoped that agreement on a specific phrase will soon crystalize if once the

d

term lism” has been aband
Goroox ALLeEN (Bethesda, Md., USA) J. Leseune (Paris, France)
C. E. Benoa (Waverly, Mass., USA) . Hioeo Nisumura (Kyoto, Japan)
J. A. Book (Uppsala, Sweden) J. Oster (Randers, Denmark)
C. O. Carter (London, England) L. S. Pexrose (London, England)
C. E. Foro (Harwell, England) P. E. Poraxt (London, England)
E.H. Y. Cuvu (Ock Ridge, Tenn., USA) Eorrn L. Porter (Chicago, 111, USA)
E. HaxHart (Ancona, Switzerland) Curr Stery (Berkeley, Calif., USA)
Georce  Jervis (Letchworth Village, New R. Tureix (Paris, France)

York, USA) J. Warkany (Cincinnati, Ohio, USA)

W. Laxcpox-Down (Normansfield, England)  Hervax Yaxxer (Southberry, Conn., USA)

Imatge de la carta enviada a Lancet 'any 1961 demanant el canvi de nomenclatura en el camp.

En aquest context, el desenvolupament a Suecia de tecnologia capag de fer visible
el material genetic, de la ma dels investigadors Joe-Hin Tjio i Albert Levan, que van
encertar a desenvolupar i incorporar I'is de solucions hipotoniques en els talls del
material estudiat, va ser la clau per a poder demostrar que les cél-lules humanes

14 Es tracta del niimero del 8 de mar¢ del 1961, la carta a I'editor. I es pot trobar aqui:
https://europepmc.org/backend/ptpmcrender.fcgi?accid=PMC1932135&blobtype=pdf
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estarien formades per 23 parells de cromosomes, un total de 46 diploides (Chupik
& Wright, 2006). Aix0 va permetre a Marthe Gautier i Jérome Lujeune, que
portaven uns anys treballant sobre la sindrome de Down, refutar la seva sospita de
que mancava algun dels cromosomes aparellats (Wright, 2011), perque acabaven
de descobrir que aquesta condicié era donada per la preséncia d'una tercera copia
del que més endavant s’Tanomenaria el cromosoma 21.

Molt a pesar del mateix Lejeune, que s’hi va mostrar absolutament contrari, els
avencos en el descobriment de la trisomia vint-i-u, nom amb el sovint s’anomena la
SD en forums francofons, va propiciar un nou impuls als postulats de la millora de
la ragca humana mitjangant la millora geneética, que trobarien en el descobriment de
I'amniocentesi un cami abonat per a tractar d’evitar el naixement d’“abnormals”
(Wright, 2011).

Més endavant, i fins a dia d’avui, sera comud trobar la prova prenatal triple
screening, per a determinar possibles desviacions de la norma abans del
naixement, i discursos abrandats en defensa de la millora genetica, com el de Linus
Pauling, dues vegades premi Nobel, que l'any 1968 suggeria la necessitat
d’examens prematrimonials per detectar possibles “gens defectuosos”.
Esterilitzacions de persones amb DI (Ordover, 2003), i tests prenatals (Thomas,
2017), segueixen essent a dia d’avui dos dels camps de batalla més evidents en
relacio a I'estigma de les persones amb DI.

Actualment la forma més acceptada per a pensar la SD des del camp de la medicina
és el de trastorn genetic, o sindrome, per a fer referencia a que es tracta d'un
conjunt de simptomes i signes, que no és susceptible de tractament i que és
compatible amb la vida. El més destacat, generalment, és el de la ‘discapacitat’
intel-lectual.

A més, al trastorn s’hi associen una serie de malalties, que no sempre es
manifesten, pero que segons molts estudis medics si que correlacionen amb el
trastorn, com sén problemes cardiacs, trastorns endocrins, gastrointestinals,
problemes d’audicié i de visio i certa susceptibilitat a les infeccions.

Es significatiu per a entendre al pes d’aquest ambit médic sobre la imatge que es té
de la SD a nivell social, que fins a mitjans de I'any 2015 la Reial Academia
Espanyola encara definia de forma oficial la trisomia com una “malaltia”.
Posteriorment va ser substituit pel concepte “anomalia congenita”1>.

15 Es pot trobar aqui la noticia en referéncia a aquest canvi de nomenclatura a la RAE. ‘El Pais’ el
18.03.2015: https://elpais.com/politica/2015/03/21/actualidad /1426947817 _527947.html
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2.1.2-El camp de la pedagogia i el treball sobre les persones
amb discapacitat

El de la pedagogia és també un camp molt lligat al desenvolupament de
determinats artefactes i tecniques d’altres camps de les ciéncies psi, com la
psicologia experimental, que apareixen al 'ambit de la DI amb I'arribada de la
[I-lustracié. A partir d’aquest moment historic 1'univers passa a ser racional i
cognoscible i, per tant, experimentable, aixi com també el comportament huma,
amb lleis i entorns que poden estudiar-se i manipular-se. Per Wright (2011) el
llegat de la il-lustraci6 és ambigu pel que fa a la DI, donat que marca l'inici historic
del pensament sobre l'idiota com aquell que té la possibilitat de ser educat pero,
alhora manté sobre el col-lectiu de persones amb discapacitat la consideraci6 de
sub-humans; amb opcions de millora, pero sense la possibilitat d’assolir un estatus
reconegut (Wright, 2011).

Aquesta feina d’entrenament i tractament de persones amb discapacitat sovint es
relaciona amb I'estudi de Jean-Marc-Gaspard Itard, a Fran¢a, amb lI'anomenat nen
salvatge d'Avairon I'any 1801, que es considera el primer registre sobre l'atenci6 a
persones amb DIs (Planella, 2004), destacant-ne les possibilitats de "rehabilitacié”
i posant en marxa un programa d'entrenament d'habilitats. Els dos grans canvis
que durant la modernitat es viuen en el ambit de les persones amb DI tenen relacié
amb: d’'una banda la possibilitat de millora, i de I'altra, estretament lligat al primer,
la necessitat de conéixer i mesurar; la possibilitat d’avaluar la DI.

Aixi el segle XX sera el segle que en el camp de la pedagogia es coneix com el segle
de la “readaptaci6”. Un terme important i que acompanyara fins a dia d’avui a les
persones amb DI, que defineix la necessitat de pensar en “retornar a”, aixo és,
tornar a les persones “la vida i les capacitats” (Planella, 2004). Aquesta idea s’anira
configurant fins a dia d’avui mitjan¢ant conceptes com la rehabilitacio, entés com a
capacitacio, és a dir, el retorn a les capacitats de les persones d’aquest col-lectiu
(Martinez Rivera & Planella Ribera, 2010).

Tots aquests canvis en relacié a la concepcié de 'home, i I'interes per la possibilitat
d’educar-lo, viuen un moment culminant amb el desenvolupament de
I'experimentacié psicologica. Sovint aquest desenvolupament va lligat al nom de
Wilhelm Wundt, a qui s’atribueix I'arribada del laboratori al camp de la psicologia
(Saiz, 2007), essent l'impulsor a Leipzig, Alemanya, del primer laboratori
psicologic 'any 1879.

Es des d’aqui des d’on apareixen noves disciplines dins de la psicologia, com la
psicologia diferencial introduida per Francis Galton, que I'any 1903 publica un
article basat en els resultats dels testos estandarditzats que havia realitzat a les
seves filles. Treballs que inspirarien la psicometria i la possibilitat de mesurar el
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canvi; les persones podrien canviar, i calia poder-ho mesurar. Inspirats en aquests
precursors Alfred Binet i amb la ajuda de Theodore Simon, I'any 1911 van idear i
desenvolupar a la Universitat de Sorbonne 'escala d’intel-ligéncia coneguda com la
‘Escala Binet-Simon’. Aquesta escala estava pensada per a mesurar “lI'edat mental”;
un concepte que sera cabdal per pensar la intel-ligéncia i problematitzar la DI
(Saiz, 2007). Una sort d’evolucié de les escales pensades des de 'animalitat que
hem vist amb Chambers, perd que mantenien, i ho fan encara avui, una idea de
continuitat de les intel-ligéncies, que podrien ser mesurades de menys a més
capaces.

Aixi, la possibilitat de mesurar i estandarditzar seran determinants per al
desenvolupament de la ciencia en torn a ’home, i travessa de forma determinant el
desenvolupament de la DI. Tots aquests treballs de mitjans del segle XIX i inicis del
XX lligarien el seu impacte al darwinisme social, que ja hem vist que prenia cada
vegada més forga i trobava en el desenvolupament cientific la seva capacitat de
generar credibilitat, suficient autoritat per a la promocié de la segregacid
mitjancant I'expansi6 de la institucionalitzacio, I'is de I'esterilitzaci6 i 'emergéncia
de I'educacié especial (Kliewer & Drake, 1998). Elements que tindran un impacte
considerable sobre el desenvolupament del camp de la pedagogia en relaci6 a la DI.

Amb retard respecte la resta d’Europa, a l'estat Espanyol, podem situar el
naixement de la intervencié sobre persones amb DI a l'inici del segle XX. Com ens
indica Planella el primer espai d’instituci6 d’aquest col-lectiu el trobem a Madrid,
quan al 1909 Pereira funda 1'Escola-Sanatori a la Dehesa de la Vilha. Aquesta fou la
primera escola dedicada a la rehabilitaci6 del col-lectiu de persones amb alguna
discapacitat. Poc després, el 1915 es funda a Barcelona I'Institut Medicopedagogic,
fundat després de l'arribada de José Cordova Rodriguez, format en L'escola de
Paris, d'on importa el model (Planella, 2004). Tots aquests moments fundacionals
generen un gran interes i fins a inicis dels anys 30 es viu un desplegament de
centres d’intervencié arreu, especialment a Catalunya, com indica el mateix
Planella (2004). Amb l'arribada de la Guerra Civil, pero, aquesta evolucié s’atura, i
no és fins als anys 40 que sota la tutela de I'Església es torna a reactivar un cert
treball en aquest sentit, pero amb un aire caritatiu que situava en la cura més
basica la seva accié.

2.1.3-La consideracio social del col-lectiu i la vulneracio de
drets

Pel que fa a la consideraci6 social del col-lectiu, I'impacte de tots aquests
desenvolupaments medics i técnics va ser molt fort i han marcat historicament la
consideracié de les persones amb DI com a “I'altre” (Planella, 2004), a qui s’ha
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d’apartar i tractar. Elements que han vulnerat el que avui entenem que sén els
drets de tota persona de forma sistematica.

Segurament un dels espais en els que més clarament es pot percebre I'impacte de
I'alteritat i la vulneracio dels drets és el de la vida en la comunitat. Un element que
es dificil d’aprehendre en relaci6 a la situacié abans de I'arribada de la modernitat,
perqué hi ha autors que defensen que hi ha hagut una certa tendencia des de
principis del segle passat a explicar la historia d’aquest col-lectiu com la historia
d'un patiment constant fins a I'arribada de la medicina al camp. La medicina
introduiria una mirada atenta i preocupada sobre aquelles persones que fins al
moment només havien patitl®. I és que encara que és cert que durant 'Edat Mitjana
el que avui entenem com a DI rebia una consideracié formal d’inferioritat i sovint
quedaven en mans de l'església (Wright, 2010), alguns treballs també recullen
'existéncia del que avui podria anomenar-se xarxes de cura informal, paraestatals,
de les persones categoritzades com a idiotes. Un manteniment dins la comunitat
que en molts casos s’allargaria fins al segle XVII (Simon Jarrett a Jackson, 2016),
tant dins de nuclis familiars, com mitjangant xarxes de suport comunitaries per
aquells casos de persones abandonades i no reconegudes.

Després del tancament de molts dels hospitals de caracter caritatiu per la crisi de
'església, amb l'arribada del Renaixement i la modernitat es viuria el naixement
del que Foucault!” va anomenar "El gran tancament". “El gran tancament” fa
referéncia a l'arribada dels grans internats; llocs on es barrejava la bogeria, la
discapacitat, la malaltia etc. en un mateix espai apartat de la societat, a través d'un
procés de secularitzacié que ja no buscava fabricar “subjectes per al cel”, sind
“subjectes per a treballar aqui a la terra”. Foucault (2015) mostra com, després del
tancament de les leproseries, més de 20.000 a I'Europa cristiana per la fi d’aquesta
malaltia, aquestes van passar a transformar-se en centres d’internament on es
tancava a qualsevol persona que no pugues justificar com es guanyava la vida. Els
hospitals psiquiatrics, de la mateixa manera que les presons, funcionaven com a
espais per a la reintroducci6 al treball i per a apartar tot allo que era considerat
perillés o deslligat de la logica que incorporava una major industrialitzaci6 a
Europa a partir del segle XVII (Foucault, 2015).

16 Veure relectura que fa Jackson del text “Mental defectives; de 1904” de Martin Barr a ‘Comunity
care and Inclusion for People with an Intellectual Disability’ editat pel mateix Jackson, 2016.

17 Michel Foucault explica a Historia de la bogeria a I'’época classica com la instauracié de la bogeria
durant I'época classica, a través de la creacié dels grans internats, que tenien la funcié d’aillar
aquells subjectes que passaven a ser considerats com a perillosos per a la societat i el seu ordre. Un
dels exemples que Foucault fa servir al seu text és el de I'Hospital General a Paris inaugurat el 1656
i que inaugurava el gran tancament a la ciutat de paris, on havien proliferat els sense llar i
pidolaires. Alld que deambulava pels carrers passava a estar reclds, que defineix, no com un
hospital, sin6 com una entitat juridica que administrava fora de tribunals, la vida o la mort
d’aquests subjectes. Una feina d’ordre i control sobre un col-lectiu heterogeni en edat, procedéncia i
possible alteracié apreciada.

53



Aquests centres de tancament, o institucions totals, van anar canviant a poc a poc,
en gran mesura per l'impacte dels discursos derivats de la Il-lustraci6. Pero les
grans construccions que apartaven a les persones considerades en aquell moment
com a ‘idiotes’ o ‘inutils’, romandran funcionant des de I'arribada de les poor laws
fins a ben entrat el segle XX, adaptant-se sempre a cada moment historic
(Beresford, 2016). Aixi, per exemple, als Estats Units, just abans del final de la
segona guerra mundial, I'increment dels espais de tancament dirigits a persones
amb discapacitat augmenta de forma exponencial. Entre 1900 i 1930 el nombre
d’asils practicament es dobla i tots es farien més grans, institucionalitzant, a més,
al doble de persones de les que eren tancades just a tombants de segle (Wehmeyer,
2013).

Pero I'impacte no afecta només la vida -o la no vida- en la comunitat, I'impacte de
bona part d’aquests desenvolupaments cientifics que hem mostrat anteriorment
també son importants per entendre I'Europa de finals del segle XIX i 'auge de
I'eugenesia. Els estats nacié de l'eépoca creixien amb l'objectiu de ser el més
poderosos possible; naixia I'imperialisme (Edwards, 2007), i amb ell els estats que
volien ser els més forts i que, per tant, necessitaven la societat fisicament i mental
el més forta possible. El Darwinisme Social seria una de les respostes a aquestes
necessitats.

Un dels elements que recull Wright en el seu llibre ‘Down syndrome, the history of a
disability’ i que serveix a tall d’exemple per atendre ‘la normalitat’ amb la que es
justificava 'eugenesia com a element d’estat, és el que el mateix Churchill va dir a
la cambra dels comuns: “Sento que no hi ha cap element més important que la
prevencié de la multiplicacié i la perpetuacié d’aquest gran dimoni” (traduccié
propia del text recollit a Wright 2011) en relacié a les persones considerades
“deficients” -terme d’is durant aquella epoca-. Aixd va impulsar la creaci6 de
comissions de control de persones amb deficiéncia mental I'any 1913, per tal de
defensar l'estat i les futures generacions. Una proposta politica que a nivell
material passava per dues accions: la promoci6 de la salubritat en el part, la
qualitat de la llet... conegut com a positive eugenic intervention (intervencid
eugenésica en positiu), i la negative eugenic intervention (intervencié eugenésica
en negatiu), que passava per esterilitzacions massives de persones considerades
de risc. Lleis similars ja s’havien impulsat uns anys abans als EEUU, abans de la
primera guerra mundial, o a Canada els anys 20. Sempre sota el paradigma de la
higiene mental nacional.

Segurament, el capitol més brutal d’aquesta epoca és la politica de purificacié
racial i 'avang de I'eugenesia mitjancant el programa Aktion T-4 durant el nazisme,
a I'’Alemanya de I'epoca i als paisos ocupats per l'exercit alemany. Amb aquest
programa es va exterminar entre 70.000 i 95.000 adults amb DI, i més de 5.000
nens (Wright, 2011).
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Després de les grans guerres a occident i a través la gradual implementaci6 de la
societat del benestar, es va consolidant en el camp el paradigma medic-
rehabilitador (Mike Oliver, 2013). Aquest paradigma localitza "el problema de la
discapacitat” en els cossos de les persones, basant-se en la perspectiva biomedica
que considera la discapacitat com una desviacié de les normes biologiques. La
instauracid i el desenvolupament de complexos sistemes i sabers de la diferencia,
legitimats pel camp medic ha acompanyat fins a dia d'avui a les persones amb
diversitat funcional, també la intel-lectual (Illich, Zola, & Mc Knight, 1981).
Elements centrals per entendre com, a dia d’avui, es viu la diversitat funcional
intel-lectual i molts dels abordatges en aquest ambit.

Un dels exemples més rellevants de la vulneracié de drets d’aquest col-lectiu pot
ser a dia d’avui el de les incapacitacions. Segons el ‘Protocol per a l'aplicaci6é de
criteris de cribratge abans d’iniciar un procés d’incapacitacid’ elaborat per la
Generalitat de Catalunya l'any 2008 (Hilarién, 2008), la incapacitaci6 és un
mecanisme d’importancia capital a I'hora de garantir l'exercici adequat i la
protecci6 dels drets i deures de la persona. En aquest mateix text es recull que la
curatela no és la figura de guarda adequada per a aquestes persones, ja que no
s’adequa a les seves necessitats de proteccié. Aquesta posicié ha variat els darrers
anys i cada vegada més s’intenta apostar per trobar l'encaix de la figura de la
curatela, com veurem.

El llenguatge juridic!® que referencia aquestes figures també és interessant. Es
parla de “sotmesos” a tutela o curatela. I es relaciona la tutela amb la “manca total
de capacitat” i la curatela amb “la capacitat limitada que requereix un complement
de capacitat”.

Aixi, la tutela és el model més estes a dia d’avui a I'estat com a figura reguladora
dels processos d’incapacitaci6 de persones amb DI, que s’utilitza per tal de
protegir-les de possibles abusos per part de tercers. Aixi contempla totes les
dimensions de la persona, encara que aixo s’exerceix en funcié de l'extensi6 i els
limits d’incapacitacié segons la senténcia corresponent.

Darrerament s’esta treballant en un canvi en el Codi Civil sobre la tutela de
persones amb discapacitat. Amb aquesta reforma es pretén acostar la legislaci6 al
que demana la Convencié Internacional de les Nacions Unides. La proposta passa
per, en tots els casos, passar de figures restrictives, com la tutela, a figures més
obertes i ajustables, que permetin el pas de la incapacitaci6 a un model

18 En referencia a la sentencia del ‘Tribunal Supremo’ de 18.12.2015, que recull: “La DIFERENCIA se
encuentra entonces en que el sometido a tutela carece de capacidad y por ello la medida de proteccién
es la representacién, mientras que el sometido a curatela es capaz, pero requiere de un complemento
de capacidad’.
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d’acompanyament. Pero aquest canvi és molt lent i no és exempt de critiques, ja
que es considera aquest un pedac¢ que no aborda de fons la radicalitat del text de la
Convencid .

A tall d’exemple, aquest marc legal de les incapacitacions ha provocat que encara
ara moltes persones incapacitades no tinguin dret a vot reconegut després del
procés d’'incapacitaci6. Aixo ja ha sigut modificat amb els intents tebis d’ajustar-se
al’entrada en vigor de la Declaracié dels Drets de les Persones amb Discapacitat de
les Nacions Unides I'any 2007 a l'estat. Malgrat aixo, pero, les incapacitacions
d’abans d’aquests decrets deixen a dia d’avui a més de 100.000 persones amb els
seus drets vulnerats?®.

Altres vulneracions flagrants de drets d’aquest col-lectiu, a dia d’avui encara massa
recurrents, passen pel seu desplacament fora dels espais publics, de forma més o
menys velada. Aixi, no és estrany trobar els darrers anys noticies com la prohibicié
de I'entrada a locals d’oci nocturns??, la negacié del dret d’allotjament en espais
turistics per a grups de persones amb DI?1, o I'expulsié de persones amb la SD
d’espais publics, com el d’'una inauguracié d'un local, per tal de no espantar als
assistents?2.

Pel que fa a la vulneracié de drets, dins el col-lectiu de persones amb diversitat
intel-lectual, el col-lectiu de les dones viu sota una triple discriminacié (Villaré &
Galindo, 2012), per ser dona, per tenir discapacitat i pel fet que aquesta sigui
intel-lectual; amb abusos i violencies molt més accentuades que en el cas dels
homes. Aix0 és aixi en contextos institucionals, perd sobretot dins els contextos
familiars (Villaré & Galindo, 2012).

També el de I'esterilitzaci6 forcosa és un espai d’afectacié i vulneraci6 que en el cas
de les dones és molt més forta que en el cas dels homes i és una altra de les cares
amagades dels processos d’incapacitaci6. En aquest sentit la manca de
transparencia de les dades publicades pel Consell General del Poder Judicial fa

19 A les eleccions generals a les corts de 'Estat espanyol, de 'any 2015, un total de 96.418 persones
no van poder exercir el dret a vot, a pesar de ser ciutadans de I'estat majors d’edat. Podeu llegar la
noticia complerta aqui:
https://www.elconfidencial.com/elecciones-generales/2016-06-11/100-000-espanoles-sin-
derecho-a-voto_1215313/

20 “Un pub de Lleida, denunciado por negar la entrada a jévenes con sindrome de Down” a ‘El Pais’
el 20.04.2017: https://elpais.com/ccaa/2017/04/09/catalunya/1491739262_485063.html

21 “Un hotel en castellén niega el alojamiento a un grupo de jovenes con la syndrome de Down” a
‘Publico’ el 19.04.2017:

https://www.publico.es/sociedad /hotel-castellon-niega-alojamiento-grupo.html

22 Expulsan a una mujer con syndrome de Down para no asustar a los asistentes” a ‘Publico’ el
16.02.2018:
https://www.publico.es/sociedad/discriminacion-expulsan-mujer-sindrome-down-no-asustar-
asistentes.html
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costosa la feina de coneixer I'estat de la qliestié. Segons aquest organisme, pero, al
2016 els casos resolts en relacié a esterilitzacions forcades va pujar a un total de
160 (no hi ha dades del sentit de les resolucions, pero). Segons el Comité Espanyol
de Representants de Persones amb Discapacitat (CERMI), tampoc es poden trobar
dades dels exercicis del 2015 ni del 2014. Es el mateix CERMI23 que data en un
centenar les esterilitzacions forcoses que han patit dones o noies amb DI
incapacitades.

2.1.4-Marc legislatiu a I’estat espanyol

Pel que fa al desenvolupament legislatiu, 'evoluci6é ha sigut relativa fins ben bé
passades les grans guerres a Europa i la caiguda del feixisme, de la ma de I'arribada
de 'estat del benestar. Aixi en aquest punt entrarem directament a explicar quina
és I'evolucio a I'espanya de després de la dictadura feixista, a mitjans dels anys 70.

Abans pero, i a tall d’anecdota interessant, podem atendre un apunt historic per
veure com l’evolucié en aquest camp ha sigut en alguns aspectes curiosament poc
alterada. Aquest apunt parteix del treball del legalista eclesiastic angles, Henry
Swiburne, anomenat ‘A Briefe treatise of Testaments and last Wills’, considerat el
primer tractat que es coneix en el qual consta un apartat especific per a la idiotesa.
En aquest treball legal de Swiburne es recollia que "Un idiota, o un boig natural, és
qui no sap que és major d'edat, que no sap comptar fins a vint, quants anys té, o qui
és el seu pare“ (traducci6 propia del text recollit per Wright, 2011). Aquest text va
ser escrit a principis del segle XVI, i serviria de base per a poder discernir qui era o
no, idiota, i per tant, qui s’havia de sotmetre a la llei del Rei i qui ser posat en mans
de l'església. Aquest text és interessant, no només perque aporta una primera
versié de la necessitat del camp fins a dia d’avui de poder determinar qui és o qui
no és algd amb DI, siné que a més és interessant perque amb aixd el que feia era
abordar la dimensié de la responsabilitat legal d’aquestes persones. Si eren
identificades com a idiotes podien passar a quedar exemptes de la responsabilitat
criminal degut a la seva “incapacitat per discernir entre el be i el mal” (Wright,
2011), de la mateixa manera que passava amb els considerats llavors llunatics o els
nens menors de 14 anys. I és que aquesta forma de discernir la responsabilitat
legal es manté, adaptada, exactament sota els mateixos parametres a dia d’avui a
'estat. I és que la capacitat de discerniment sobre el bé i el mal és I'eix sobre el que
bascula la responsabilitat legal?4.

23 Segons dades extretes de la noticia “Esterilitzacié forcosa de dones amb discapacitat, proteccié o
violéncia?” a ‘Catalunya Plural’ el 18.02.2018:
http://catalunyaplural.cat/ca/esterilitzacio-forcosa-dones-discapacitat-proteccio-violencia/

24 En aquest enllag es pot trobar una noticia que precisament tracta el tema de la responsabilitat
penal, i com la decisié depén del jutge i de la valoracié que en facin els professionals psiquiatres
forenses, que han d’estipular si existeix o no discerniment entre el bé i el mal per part de la persona
amb diversitat intel-lectual sota parametres similars:
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Aixi, passem en aquest punt a abordar una imatge sistematitzada d’allo més
rellevant a nivell legal a l'estat a parir de mitjans dels anys 70. Per comencar
partiré del primer gran canvi que viu a nivell legal I'estat espanyol, que arriba amb
I'aprovacié de la Constitucié i les Corts. L'any 1978 la Constitucion espanola
estableix un marc que busca garantir la igualtat i reconeix la necessitat de trencar
amb tots aquells obstacles que, d'una manera o altra, impedeixin 'exercici de la
plena ciutadania i la igualtat i dignitat de totes les persones, sense diferencies en
relaci6 a la condici6 de cadasct, garantint els drets humans i tots aquells tractats
compromesos per l'estat Espanyol. A més de la previsio, el tractament i 'atencié
especialitzada de les persones amb discapacitat, aixi com la seva inclusid.

Per a alguns autors (veure Planella et al., 2012) el periode que va des de
I'aprovacié de la constitucié a I'any 1981, es pot considerar el de la insurgencia de
la discapacitat. Legalment parlant el col-lectiu de les persones amb discapacitat no
era considerat objecte de dret, sin6 de caritat i beneficéncia, compassi6 i llastima.
Aixi durant aquells anys es viu 'anomenada ‘rebel-li6 dels coixos’ que viu el seu
moment algid el juny de 1976 amb una gran manifestacié per a reclamar els seus
drets a la Plaga de Sant Jaume de Barcelona, reclamant el seu dret a ciutadania
plena sota el lema “exigimos derecho, no caridad” (Planella et al., 2012).

Aixi, atenent a la forta pressio, la primera intervencié amb rang de llei després de
'etapa de la dictadura franquista en relacié a les persones amb diversitat funcional
és la Llei 13/1982 d'Integracié Social dels Minusvalids (LISMI), impulsada per
Ramon Trias Fargas??, un politic catala que era pare d’'una persona amb la SD. La
LISMI, tot i ser reconeguda com a for¢a avan¢ada, mai va ser desplegada del totiva
ser motiu de mobilitzacions i queixes en el sector de la diversitat funcional durant
anys. Com a part del desplegament d’aquesta llei, I'any 1991 s’aprova la llei
20/1991 de promocié de l'accessibilitat i de supressi6 de barreres
arquitectoniques per part de la Generalitat de Catalunya, que de nou torna a ser
una proposta interessant que queda molt lluny de ser implementada.

L’any 2003 arriba la Llei 51/2003 d'Igualtat d'Oportunitats, No Discriminaci6 i
Accessibilitat Universal de les Persones amb Discapacitat (LIONDAU), amb
I'objectiu de complementar la LISMI, i com a resultat de negociacions amb el
CERMI. Aix0 tres anys abans de l'arribada, el 2006, d’'una de les lleis més
ambicioses i decebedores en la seva implementacid, la la llei 39/2006 de Promocié
de I'Autonomia Personal, Atenci6 a les persones en situaci6 de dependencia
(LEPA), també mal anomenada “llei de la dependencia”. Aquesta llei neix fruit de la
necessita de regular les condicions basiques d’igualtat en el dret de ciutadania i la

https://elpais.com/diario/2003/11/15/sociedad/1068850801_850215.html

25 Citar aquest text: https://hayderecho.com/2011/06/28/la-evolucion-conceptual-del-derecho-
de-la-discapacidad/
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promoci6 de 'autonomia personal. Els suports que aquesta llei contempla s6n els
seguents:

-Prestaci6 de serveis per a prevenir situacions de dependeéncia (com la
teleassistencia, o I'ajuda a domicili)

-Prestacions economiques vinculades a serveis, a les cures de I'entorn familiar i el
suport de assistents personals o cuidadors/es no professionals.

Mitjancant ser una llei ambiciosa, pero, el seu desenvolupament és nefast, i a dia
d’avui no s’ha desplegat en cap cas en la seva totalitat, amb I'excusa de 'austeritat
imposada a Europa després de la recessi6 de I'any 2008. Aixi moltes de les
persones que en podrien ser beneficiaries han de fer anys de cues i reclamacions,
que poden acabar sense rebre l'ajut pertinent. A I'estat només durant I'any 2016,
per exemple, van morir més de 40.000 persones esperant rebre I'ajut que ja havia
sigut aprovat?2e.

A més aquesta llei depenia de les comunitats autonomes, cosa que va fer que e
nivell estatal es visquessin fortes desigualtats en relaci6 als diners destinats a la
seva implementacié. Aixi, mentre la Comunitat Valenciana, 57,95 euros; Canaries,
39,20 gasten menys euros per habitant que la mitjana, mentre Castella i Lled, Pais
Bascinverteixen 139, 160 euros respectivament, com indiquen els resultats de
I'estudi que va realitzar el Observatorio de la discapacidad en relaci6 al
desplegament de la llei per comunitats autonomes I'any 201027.

A més, com mostren les dades, a través d’aquesta llei s’ha acabat afavorint sortides
més institucionalitzadores, donat que només un 0,1% de les prestacions atorgades
acaben dedicant-se a l'assistencia personal (Puyalté Rovira, 2016). Un altre dels
elements que es critica de la llei és el fet de dedicar-se en exclusiva a donar suport
a elements propis del dia a dia, deixant fora tot allo que forma part de I'oci o la vida
social (Planella et al., 2012).

La LEPA es complementa quatre anys més tard amb la Llei 49/2007 per la qual
s'estableix el regim d'infraccions i sancions en mateéria d'Igualtat d'Oportunitats,
No Discriminaci6 i Accessibilitat Universal de les Persones amb Discapacitat.

26 dades extretes del reportatge fet pel Diario Piiblico, el dia 14 de desembre del 2017, i que es pot
trobar aqui:
https://www.publico.es/sociedad/40647-dependientes-murieron-2016-recibir-prestacion-
reconocida.html

27 Totes les dades de I'estudi sobre el desplegament de la llei es poden trobar en aquest informe de
I'OED:
http://observatoriodeladiscapacidad.info/documentos/documentos-oed/14-autonomia-vida-
independiente/40-informe-de-resultados-estadisticos-sobre-la-aplicacion-de-la-ley-de-
dependencia-periodo-2007-2010.html

59



També és destacable el Reial decret legislatiu 1/2013 sobre els Drets de les
Persones amb Discapacitat i de la seva Inclusié Social, que per primera vegada,
unifica tota la normativa existent en la materia: la Llei d'Integracié Social de
Persones amb Discapacitat (LISMI), de 1982; la Llei d'Igualtat d'Oportunitats, no
Discriminacié i Accessibilitat Universal de les Persones amb Discapacitat
(LIONDAU), de 2003, i la Llei per la qual s'estableix el regim d'infraccions i
sancions en materia d'igualtat d'oportunitats, no discriminacié i accessibilitat
universal de les persones amb discapacitat, de 2007. No obstant aix0, aquest Reial
Decret Legislatiu va més enlla de ser un compendi de lleis: totes les normes
esmentades es van actualitzar i harmonitzar seguint la Convencié Internacional
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat del 2006, ratificada per 'estat
espanyol el 2007.

A tot aquest desplegament cal afegir que en el cas catala I'any 2002 la Generalitat
va consolidar la prestacié d'un ajut sota el programa ‘Suport a l'autonomia a la
propia llar’, que s'ofereix directament a la persona interessada mitjancant més de
50 entitats del sector. Aquest ajut a dia d'avui compta amb més de 900 beneficiaris
(dels quals no hi ha dades de quantes persones en sén amb DI, ja que es tracta d’'un
ajut al que es pot accedir amb qualsevol tipus de discapacitat reconeguda). En
qualsevol cas, es tractaria de dades molt allunyades de les 4.522 places de centres
residencials i les 4.935 de llars residencies, segons dades de 2017 elaborades per
I'IDESCAT?8.

Aquesta ajuda, a diferencia del que passa a altres paisos (veure Manthorpe,
Moriarty, & Cornes, 2011), aqui va dirigida a entitats que presten el servei de
suport i la persona pot escollir dins d'aquest marc. D’aquesta manera la familia o
veins queden fora de la possibilitat de ser considerats el personal de suport. Aixo
facilitaria la irrupcié de programes centrats en la persona amb DI, donant-li una
major opcioé per escollir i controlar el servei (Wigham et al., 2008), una cosa que
des d’alguns sectors es criticava del desplegament de la LEPA, que reconeixia
també a persones de 'entorn familiar com a persones de suport.

Aquesta mateixa ajuda, pero, també ha estat font d'una controversia en el sector,
ates que va patir una forta retallada 1'any 2013, en el qual les entitats cobraven
menys per seguir oferint les 10 hores d'atencié directa setmanal reconegudes (a
domicili o a la comunitat). Aquest ajut especific per a la promoci6é de la vida
independent, que fins 1'any 2013 donava cobertura a més de 650 persones (dades
Dincat), va veure retallada 1'aportacié en un 20%, passant de 626,35€ a 500€
euros per persona beneficiaria al mes.

28 Aqui es poden trobar totes les dades en relacié a 'habitatge per a persones amb diversitat
intel-lectual, curiosament perd, les persones beneficiaries de l'ajut a la propia llar no apareixen:
https://www.idescat.cat/pub/?id=aec&n=1024
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Finalment, a nivell internacional el canvi més important arriba 1'any 2006, amb la
convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides.
Una convencié que al seu article 19 recollia el dret a viure de forma independent i
a ser inclos en la comunitat. Sota aquest article els estats signants de la Convencid
reconeixien el dret a la igualtat de condicions de totes les persones amb
discapacitat, el dret a viure dins la comunitat, amb opcions iguals als de les altres, i
es comprometien a adoptar mesures efectives i pertinents per facilitar el ple gaudi
d'aquests drets. A 'estat espanyol aquesta convenci6 és ratificaria I'any 2007, any
a partir del qual I'estat, en teoria, esdevindria garant de la defensa de tots els punts
de la convencio i, per tant, del drets que se’n deriven.

2.1.5-Les dades de la diversitat intel-lectual avui a I’estat
espanyol

Es important per comencar aquest apartat, explicar a nivell quantitatiu la poblacié
a la que ens estem referint quan parlem de diversitat intel-lectual. Aconseguir
dades actualitzades en aquest sentit és un tant complicat. Les dades acostumen a
ser desfasades, les actualitzacions acostumen a apareixer forga tard i sén pocs els
informes que es realitzen en relacié a aquests col-lectius. La darrera enquesta de
"Instituto Nacional de Estadistica’, per exemple, data del 2008, i des de I'arribada
de la democracia només se n’han realitzat tres.

Malgrat aix0 és possible trobar algunes dades que ens ajuden a facilitar una imatge
fixa en relaci6 a aquest col-lectiu, que, segons la IMSERSO, a finals del 2016, estava
composat per un total de 258.633 persones. A nivell catala, segons dades de
I'IDESCAT del 2017, el total de persones reconegudes com a discapacitades
intel-lectuals és de 57.647. Aquestes sOn les persones acreditades amb un grau
igual o superior al 33% de discapacitat (el grau minim necessari).

D’aquest total de persones legalment definides com a discapacitades, a 'estat
espanyol un 42,5% es reconeixen com a dones i el 57,5 restant, com a homes. A
més, 48.434 s6n menors d’edat, 74.672 tenen entre 18 i 34 anys, 122.967 entre 35
i64,17.223 entre 65179 anys i 4.781 tenen més de 80 anys 29,

Segons la darrera enquesta estatal desenvolupada per l'Instituto Nacional de
Estadistica, que data de 2008 i que es realitza sota el titol ‘Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia’3?, en relaci6 a les

29 Dades extretes de la ‘Base Estatal de datos de personas con Discapacidad’ de la IMSERSO.
L’'informe complert es pot consultar aqui:
http://imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/bdepcd_2016.pdf

30 Es poden consultar totes les dades de l'estadistica al portal web de I'Institut Nacional
d’Estadistica:

61



persones més joves del col-lectiu, per exemple, trobem que gairebé 6 de cada 10
persones entre els 25 i 30 anys no té feina, només un 20% segueix formant-se un
cop arriben a la majoria d’edat i més d’'un 70% segueix vivint a casa els pares (per
un 40% de la poblaci6 general). Pel que fa a la incursi6 al mercat laboral, del total,
només un 25% de persones amb DI té una feina i esta donada d’alta a la seguretat
social. Estadistiques rellevants a I'’hora de pensar que aquest és el segment al que
s’'interpel:la majoritariament des dels serveis de vida independent. Xifres que a
més es mantenen en diferencials similars respecte a les mitjanes de la poblacié
general a mesura que s’avanga en edat excepte en el de I'emancipacid, que en el cas
de les persones amb DI manté registres que s’acosten al 30% en edats compreses
entre els 30 i els 65 anys.

Pel que fa especificament a la SD, segons dades de Down Espafia del 2017, hi ha
unes 34.000 persones a l'estat reconegudes com a tals, un 41% es reconeixen com
a dones i un 59% com a homes. L’esperanca de vida de les persones que composen
el col-lectiu és d’'uns 62 anys, augmentant especialment aquesta xifra durant la
ultima decada. En canvi, pel que fa a les dades de nous naixements, aquestes han
baixat de forma exponencial els darrers 30 anys, passant de 1,6 de cada 1.000
naixements I'any 1980, a un 0,4 a I'actualitat.

Ja hem comentat al llarg del desenvolupament de la historia de la SD i altres DI,
com les proves prenatals i 'avortament s6n elements que han determinat el camp
els darrers 60 anys. A dia d’avui, segons reconeixia el president de la Federaci6 de
Down Espanya, José Fabian Camara en un acte public d’inicis del 201831, s’estima
que gairebé el 100% de les persones que se sotmeten a les proves prenatals i
reben la noticia que el seu fill o filla tindra la SD decideixen avortar.

2.2-L’arribada de la Vida Independent, i la relacio
amb la diversitat intel-lectual

Aquesta primera part presentada, en la que hem pogut fer-nos una imatge una
mica més acurada de que és i d’on sorgeix la SD avui, és un element important per
a abordar la segona qliestié que aqui presento. I és que la situaci6 actual de la SD i

http://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176782&men
u=resultados&secc=1254736194716&idp=1254735573175

31 Aqui es pot recuperar la noticia sencera “Casi todas las espafiolas que saben que su hijo tendra
sindrome de Down abortan, segiin una ONG” al diari ‘20 Minutos’ del 20.02.2018:
https://www.20minutos.es/noticia/3267788/0/el-100-por-cien-mujeres-saben-hijo-tendra-
sindrome-down-
abortan/?utm_source=twitter.com&utm_medium=socialshare&utm_campaign=desktop#xtor=AD-
15&xts=467263
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'evoluci6 historica d’alguns dels elements que la composen, formen part del que
explica 'emergéncia de la vida independent (VI) al camp.

La necessitat i oportunitat que representa poder comptar al camp amb el
paradigma de la VI i trobar un encaix propi -que ja hem anat intuint a la part
anterior de la tesi que no és senzill-, és una oportunitat per a les persones amb SD i
DI, i el sector en el que s’inscriu, per a articular noves formes de vida que ajudin a
redefinir aquest col-lectiu, historicament travessat per situacions de vulneracio6 de
drets i injusticia que formen part de I'estigma que encara avui s’hi associa. Pero
aquesta trobada entre els camps no ha sigut facil i han discorregut molt sovint en
paral-lel, amb propostes que no han acabat d’interpel-lar-se, perd que segurament
han anat obrint I’espai del que ha acabat permetent, a dia d’avui, comptar amb
diversos programes de VI al sector de la DI, com veurem al darrer punt d’aquest
capitol.

Per tant, passem en aquest punt a abordar aquesta successi6 d’elements en el
camp de la DI molt relacionats amb I'habitatge, que han anat dibuxant de forma
paral-lela aquests dos espais; el de la DI i el de la VI.

2.2.1- Inicis, la desinstitucionalitzacio i la ‘normalitzacio’

Passades les grans guerres de la primera meitat del segle XX hi va haver un gran
increment de persones discapacitades i I’asil no va poder ser més una sortida. Aixi,
durant els anys 50, el model de residéncies superaria al dels asils, que quedarien
col-lapsats. Aixi arribaven espais amb separaci6 entre diferents tipus de
discapacitat i en alguns casos amb voluntat de reintegracié (Wright, 2011). Poc a
poc s’aniria instaurant a occident 'anomenada “societat del benestar”, com ja hem
comentat, que deuria gran part del seu exit a la feina fet aper part de moviments
socials articulats en torn a demandes de serveis concrets (Beresford, 2016).

Un primer element important per a situar el canvi de paradigma que es viuria en
relacié a la diversitat funcional, i que impactaria també sobre la DI, és el moviment
desinstitucionalitzador i antipsiquiatria que naixien als anys 60. Un moment de
reinvenci, i gradual tancament dels grans asils, en el que a més van ser molt
impactant els treballs i el compromis de grans figures de la ciencia i la filosofia,
com Erving Goffman, Michel Foucault o Rusell Barton, que a la decada dels 60 van
escriure diferents assajos que van nodrir el discurs del moviment antipsiquiatria
(Gerben DeJong, 1979). També reforgat en el discurs public pel canvi de mirada
que van propiciar escriptors de fora de 'academia, com Ken Kesey que, a través d
llibres com ‘One flew over the Cuckoo’s nest’, posaven llum sobre la foscor dels
hospitals mentals als EUA de I'época.
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A tot aixd se li ha de sumar que a Suécia, gracies a la pressié de col-lectius
sensibilitzats, I'any 1967 es desenvolupa una llei per evitar la segregacié i
I'internament. Aix{ el govern suec faria una aposta per introduir aquestes persones
a la vida en comunitat i elaboraria un pla de tancament de les institucions que les
segregaven. La normalitzaci6é passava a ser un principi estructural de I'estat, que
impactaria a I'escola, la comunitat i al mercat laboral (Wright, 2011).

Aquest “principi de normalitzaci6” que comengaria a Escandinavia, va agafar forca
als anys 70 amb els treballs de Wolfenberger, psicoleg nord america d’origen
alemany que I'any 1972 publicaria el seu text més influent, “Normalisation”, en el
que exposava la seva teoria de millora per a aquest col-lectiu, lligada a situar
aquestes persones en espais “el més normalitzats possibles” (Wolfensberger,
1972), i que més tard donaria peu a I’elaboracié de la teoria de la normalitzaci6 a
través del desenvolupament de rols socials valorats positivament, 'anomenat
Social Role Valorisation (Wolfensberger, 2011). Aquesta teoria es defineix per la
creacio, la defensa i el suport als rols socials que s’identifiquen com a devaluats en
el cas de les persones amb DI (Dowse, 2001).

Aquest ambit es desenvolupa lligat especialment als camps de I'’educaci6 social i la
pedagogia. Segons alguns autors aquest es un constructe que deriva dels canvis
que s’han donat en passar del model del déficit cap a models propis de la psicologia
positiva (dedicada a posar en valor el potencial de qualsevol persona), que
gaudeixen d’'una gran acceptacié en el camp (Peralta Lopez & Arellano Torres,
2014). Aquestes nous models son la base sobre la que s’articulen la majoria de
propostes pedagogiques -en relacié a activitats i habilitats que s’han d’adquirir-,
dirigides a que les persones amb DI puguin “actuar com a agent causal i ser les
protagonistes de les propies accions” (Wehmeyer, Michael L., Schwartz, 1997).

Sota aquests desenvolupaments teorics propis del camp de la DI, a Nebraska, als
EUA, arribaria el primer centre situat a la comunitat per a persones amb DI, de la
ma de Wolfensberger 'any 1970. Un habitatge per a deu persones provinent de
centres de clausura, dins la ciutat i amb un programa pedagogic ideat per a la
normalitzacié d’aquestes persones i la seva inclusié en la comunitat (Wright,
2011). Aixi, el discurs i el moviment per a una desinstitucionalitzaci6 va créixer al
llarg dels EEUU, com també a Canada, Australia i 'Europa no escandinava, amb
certa facilitat a partir dels anys 70.

Tots aquests grans canvis dels 70 i 80 van ser fruit, sobretot, de la mobilitzacié de
les families de les persones amb la SD o altres DI. Aquest moviment va impactar en
la cerca d’alternatives habitacionals com les que hem mostrat, perd també en el
camp de I'educacié inclusiva, on era dificil veure fins a ben entrats els anys 90 una
persona amb la SD dins una aula ordinaria o del treball normalitzat (Dowrick,
2004).
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2.2.2- L’arribada del paradigma de la Vida Independent

En tot aquest espai de canvis és on naixeria el Moviment de la Vida Independent
(MVI) i per a la defensa dels drets civils i la integracié d’aquest col-lectiu, a finals
dels anys 60 (Charlton, 2000). Aquest naixement s’associa a l'ingrés a la
Universitat de Berkeley d’Ed Roberts, que a pesar de tenir una discapacitat entesa
com a "severa", va aconseguir fer classes i culminar els seus estudis. Aquest va ser
un exemple que van seguir desenes d’estudiants amb diversitat funcional que van
demanar ser admesos per la mateixa Universitat i que van acabar conformant un
grup d’activistes pels drets de les persones amb discapacitat que acabaria essent la
llavor del MVI (Palacios Rizzo, 2008).

Com explica la mateixa Palacios Rizzo (2008), aquest grup va treballar en
I'eliminaci6 de barreres arquitectoniques al campus, van desenvolupar tota una
idea sobre el que havia de ser 'assistencia per a ells/es. El grup va créixer amb
tanta forca que el 1972 va haver de traslladar-se del campus i va obrir el que seria
el primer Centre de Vida Independent. Naixia el primer moviment
d’autorepresentacié de les persones amb diversitat funcional i que s’organitzava
sota aquesta identitat.

Aquest viuria una rapida expansié als EUA i arribaria a Europa, mitjancant el
Regne Unit, dos paisos que viurien desenvolupaments diferents, no només a nivell
teodric, com hem indicat al capitol anterior, sin6 també a nivell practic.

Als EUA la lluita pels drets es pensava en relacié als ideals del capitalisme de
mercat, per la mateixa estructura sociocultural del pais (Barnes, 2000). Aixi, des
del Moviment actuarien com a lobbi, buscant espais propis de gestid, alternatius a
I'estat. En canvi, en el seu desenvolupament a nivell britanic, en el marc d’'una
societat amb un Estat del Benestar que hauria de ser garant dels drets, I'estratégia
passaria per aconseguir canvis legislatius i que l'estat passés a ser garant dels
drets del collectiu per superar les desavantatges i elevades barreres
experimentades per les persones amb discapacitat.

Aixi el moviment naixia amb I'objectiu que les persones discriminades per la seva
diversitat funcional poguessin sortir dels hospitals i institucions i, fins i tot, de casa
(M. Barnes & Bowl, 2001), on es trobaven recloses, per tal que poguessin viure i
participar en la comunitat, amb l'afegit important de reclamar-ho des de la seva
posici6 situada, fent sentir la seva veu.

Aquest moviment de defensa dels drets de les persones amb diversitat funcional
arribaria a Europa mitjangant Vic Finklestein, Paul Hunt, entre d’altres, que van
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iniciar I'UPIAS (Union of Physically Impaired Against Segregation) un sindicat que
tindria un fort impacte també en relacié al desenvolupament teoric del MVI,
sobretot des de la critica dirigida als experts del camp de la medicina. Segurament
aquest va ser un dels elements que va convertir com a lema el “Res sobre nosaltres
sense nosaltres” que encapcalaria moltes de les accions del Moviment (Charlton,
2000).

UPIAS, ja ho hem vist, va aconseguir redefinir la idea de ‘discapacitat’, i des d’aqui
va impulsar els estudis de la discapacitat (disability studies) i del Model Social
(Social Model) que ja ha quedat ampliament presentat al capitol anterior.

El MVI s’articularia, en un inici, sobretot en contra del model medic, o biomeédic,
presentant-se com un model més emancipador (Pie et al., 2012), on la discapacitat
passa a ser entesa com un problema politic i la base des de la que s’articula la lluita
social. [ nous models de recerca basats en 'estudi des de la discapacitat, com a
mirada privilegiada per a poder entendre el sistema d’opressi6 en el que aquesta
se situa (Barnes et al., 1999), una feina per a poder coneixer com es constitueix la
discapacitat i des d’on es pot treballar.

Aixi, el MVI es movia entre l'activisme i 'académia, o més ben dit, articularia part
de I'activisme des de 'academia, ajudant a redefinir la mateixa idea de discapacitat,
que passaria a ser considerada un producte de la situacié d’opressié de la societat
-discapacitat-, i no un element intern de l'individu -impediment-. Aixi, des d’aqui,
dirigiria gran part de les accions contra barreres arquitectoniques, o de pressié
sobre els governs per a ser compensades per la opressié a la que la societat les
obligava a viure.

Un dels elements més importants a destacar en aquest apartat és el fet que, com
alerten Anderson i Bigby (2016) des de treballs propis del camp de la diversitat
intel-lectual, el desenvolupament del Model Social no ha atés teoricament de
manera concreta els elements idiosincratics que operen socialment i estructural en
I'opressio6 sobre el col-lectiu de les persones amb diversitat funcional intel-lectual. I
és que, segons alguns academics del camp, semblaria que dins el Model Social hi ha
una divisi6 entre les persones amb discapacitat fisica i les que tenen DI (Chappell
etal, 2001), cosa que segons Chappell i col-legues (2001) es deuria a la tendéncia a
identificar els problemes propis del camp de la DI com a un element inherent als
seus impediments, més que no pas com un element lligat a I'entorn i la seva
accessibilitat, com defensa el Model Social.

Segurament, ja ho hem comentat abans, aix0 es deu a la dificultat de deslligar la

discapacitat de I'impediment en aquest ambit i, per tant, al fet de seguir lligant la
seva discriminacio a factors interns de les persones a les que es diagnostica com a
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DI (Chappell et al,, 2001), cosa que ha dut a que el MVI tingui un impacte relatiu en
el camp de la DI, que ha desenvolupat elements propis en aquest sentit.

2.2.3-El desenvolupament de I’habitatge per a persones amb
DI sota els paradigmes de la vida independent i la
normalitzacio.

Poc després de l'inici dels primers moviments de VI, a nivell politic 'arribada de
Reagan al poder als EUA implicaria fortes retallades en politiques socials i la
liberalitzaci6 del sector (DeJong & Wenker, 1979), elements determinants en el
procés de clausura de les grans institucions que, malgrat haver estat molt
discutides a nivell social, seguien majoritariament en funcionament durant els
anys 70. A partir de 'any 1982 es van donar tres quartes parts dels tancaments
totals comptabilitzats i I'any 1984 un 44% de les funcionals ja van ser tancades
(Braddock & Heller, 1985), només tres anys després de 'arribada de Reagan a la
presidencia.

Aixi s’obriria als EUA un periode en que les families van perdre la fe en rebre
assistencia, suportant llargues cues d’espera del serveis socials. Temps en els que
les associacions no podien donar resposta per falta de mitjans (Smull & Danehey,
1994). El repte de la decada dels 80 era doncs el de garantir I'assisténcia i pensar
nous models residencials, cosa que va obrir la porta a la defensa de models que
promouen la VI, intentant demostrar la capacitat d’estalvi que aquests models de
pagament directe i gestié individual suposaven (Zarb & Nadash, 1994). Conceptes
com eficacia o eficiéncia es tornen elements que apareixen constantment esgrimits
per defensar els models de VI32.

En aquest marc, 'any 1983 es desenvolupa el primer exemple d’assisténcia, el
Project 81 que va ser la primera iniciativa d’habitatge dirigida pel consumidor (la
persona usuaria era la qui decidia, com a consumidora, que i com). Es tractava
d’'una iniciativa endegada per un grup de persones amb diversitat funcional que
van convencer a les autoritats locals per a “reapropiar-se” dels recursos destinats a
assisténcia i utilitzar-los per al seu us directe (Barnes & Mercer, 2010). Aquest va
ser un cami molt important, sobretot en relaci6 a com les politiques socials
s’entenien, i va obrir la porta a una nova manera de crear politiques socials al
Regne Unit, essent el percussor de la idea de personalitzacid, i ajudes directes, en el

32 El tema del cost d’aquests serveis sempre ha sigut un tant controvertit, i encara que suposava
una finestra d’oportunitat molts activistes en criticaven 1'ds perque posava en perill el discurs dels
drets a la vida independent. El cost, major o menor, no podia ser un argument (veure Comparing the
Cost of Independent Living and Residential Care A Survey by the European Network on Independent
Living, de European Network on Indepenent Living. December-2014)
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que serien a partir de llavors el model demandat per aquest moviment de vida
independent.

Aixi, a mitjans dels anys 80 i els 90 comencarien a desenvolupar-se programes
particulars en aquest sentit en relacié a la DI, especialment als EUA i al Regne Unit,
de la ma dels postulats del ‘model normalitzador’ de Wolfensberger, que
impregnarien la majoria d’aquestes propostes. Aixi, al camp de la DI el de
I'habitatge passaria a ser I'element central d’aquesta lluita, donat que I'habitatge
propi es presentava com el cami més curt, segons Klein, per assolir una
identificacié6 amb la “resta de persones” i aconseguir que les persones amb DI
poguessin ser considerades com a membres de la comunitat (Klein, 2000). Naixia
la VI mitjangcant models com el supported living (Hagner & Klein, 2005), un model
de cases propies per a persones amb DI, que escollirien amb qui i com anar a viure.

Mitjangant l'emergéncia de models definits com el del supported living, la
variabilitat de propostes al camp era molt gran i es podien trobar diferents tipus
d’habitatge, dins del mateix moviment cap a la desinstitucionalitzaci6, que anaven
des d’habitatges comunals amb grups de persones de més de 10, a la promocid
d’habitatges unipersonals per a persones amb DI (Wright, 2011). En tots els casos,
pero, es tractava de propostes situades dins les ciutats o pobles, i al Regne Unit, per
exemple, el nombre de persones amb discapacitat que vivien en una institucio total
va passar de gairebé 200.000 I'any 1967 a 48.000 I'any 1999 (Emerson, 2004).

Aquest paradigma de la VI i la lluita pels drets de les persones amb discapacitat
anirien acompanyats als anys 90 d'una gradual pérdua de centralitat de les
families al camp, i de I'emergencia de grups de self-advocacy que pretendrien
prendre la paraula i tenir una veu propia dins I'esfera publica (Wehmeyer, 2013).

2.2.4-El cas espanyol: el Foro de Vida Independiente

Aixi, finalment, per tancar aquest repas a alguns dels elements més importants en
relacio al desenvolupament de sortides desinstitucionalitzadores, i d'indagar en les
relacions entre les propostes més innovadores en el camp de la DI amb el MVI -
fonamental per atendre el treball-, passem en aquest punt a veure com aquest
Moviment arriba a l'estat espanyol, les caracteristiques propies del model i la
realitat social i politica en la que emergeix. [ aix0 com a pas entremig abans de
presentar, en el punt seglient, com es desenvoluparia al camp de la DI a I'estat
'arribada de la VI.

A nivell espanyol ja hem vist com sobretot després de 'any 1939, el pais queda

desconnectat d’algunes d’aquestes dinamiques. Aixi, la segregaci6 i
institucionalitzacié serien elements que definirien la situacié de les persones amb
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discapacitat a 'estat fins a ben entrats els anys 80. A més, 'impacte de la majoria
d'associacions del sector sorgirien en relaci6 amb 1'església catolica i sota la tutela
del régim (Garcia Alonso et al., 2003), de manera que el seu ideari quedaria
exclusivament composat per un argot religiés i d'acceptacié del sofriment i la
necessitat de la paciencia. Aixo és en el millor dels casos, ja que es va arribar a
establir una relacié directa entre discapacitat i pecat, que va provocar casos
d'aillament i ocultacid, de marginaci6 i vergonya cap a les persones amb diversitat
funcional fins a la caiguda del regim feixista (Planella, 2004).

"y

Asil de la Santa Creu - Barcelona - Nou Barris, 1925 (Arxiu de 'Institut Mental de la Santa Creu)

Aquli les families de persones amb diversitat funcional van esdevenir, després de la
transicio, elements fonamentals per a la construccié de nous espais pensats per a
les persones amb discapacitat. Tot i aixo, Garcia Alonso alerta que moltes
d'aquestes organitzacions parentals creades a l'estat, en el seu desenvolupament
posterior, han invertit bona part del seu esforg a participar en el cercle de poder de
la societat excloent, dibuixada pel discurs medic, i en ell semblen haver quedat
viciades i sotmeses a un mar d'estructures formals i subvencions, incerteses
pressupostaries que tallen la democracia interna de moltes d'aquestes
organitzacions que encara perduren a dia d’avui (Garcia Alonso et al., 2003).

A Espanya la VI arriba de la ma del Foro de Vida Independiente (FVI), com a resultat
de I'activitat d’un grup d’activistes, a través d’una llista de correu generada entorn
al dret a viure de forma independent. En un context caritatiu, com el que impera a
'estat espanyol postfranquista, aquest moviment neix de la necessitat de superar
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aquests models molt influenciats pel model médic que impregna la majoria
d’organitzacions del sector (Marafia & Lobato, 2003).

Aixi el FVI desenvolupa un model derivat del MVI, encara que es dediquen a
pensar-lo, a matisar-lo abordant les qliestions de la diversitat funcional i la vida
independent a través d’elements propis de I'etica, en espacial del debat bioetic i de
drets. Aixi, el model de la diversitat:

“se centra en la diversidad, la dignidad, la igualdad de derechos y el igual
valor de la vida de todos los seres humanos. En el nuevo modelo la clave
ya no es la capacidad sino la dignidad del ser humano, y no se habla de
normalidad sino de diversidad. Diversidad que encontramos reflejada en
la propia sociedad actual, diversidad funcional, cultural, religiosa, sexual,
de género, étnica, de edad” (Rodriguez-Picavea, 2013: 88).

Aixi, és un posicionament menys identitari que el que defensa el MVI i el Model
Social classics. Mitjancant el concepte de diversitat procura trencar amb la
dicotomia discapacitat o no discapacitat, posant eémfasi a I'’element comu en tota la
humanitat, no a la distincié capag¢-incapag. Aixi la proposta del col-lectiu, que ha
tingut un seguiment forca considerable especialment en el camp de la diversitat
funcional33, ha sigut el de ‘diversitat funcional’ per a referir-se al col-lectiu de
persones amb ‘discapacitat’. Aquesta proposta es fa des del mateix FVI i s’entén
com un concepte que afavoreix una visié6 no negativa, i que vagi més enlla del
binomi nosaltres-ells i l'alteritat que aquest genera. Aquest concepte ha rebut
algunes critiques, segurament una de les més comunes és la que Calderon,
academic del camp de la DI, fa al concepte per apuntar que si es fan servir termes
on hi cap qualsevol, al final no s’esta referint a ningi (veure Calderén Almendros,
2015)

Aixi, podem destacar com en els 10 principis que el model de la diversitat que
descriuen Palacios i Romafiach (2006), es posa l'accent en la diversitat com a
element inherent de la humanitat, com un valor a apreciar en dues direccions: a
nivell intern, com a valor propi de la vida de cadasc, i a nivell extern, relacionat
amb el dret de totes les persones a poder-se desenvolupar amb les eines
necessaries per assegurar les mateixes condicions per a totes les persones. Per a
assolir-ho defensen, i treballen en el sentit, assegurar la plena autonomia moral, és
a dir, no ser considerades malaltes, sin6 diverses en la seva condicid, i superar la
discriminacié a nivell social mitjancant la solidaritat (lluny de la idea de caritat) i,
si cal, fent servir les eines propies del dret, és a dir, impactant en la construcci6 de
lleis que assegurin la dignitat i acceptacié del col-lectiu. Aquestes eines passen,

33 Al camp de la Diversitat Intel-lectual el terme ‘Diversitat Intel-lectual’ o ‘Diversitat funcional
intel-lectual’ no han tingut una gran acollida, segurament per la poca relacié entre els dos espais, el
de la DI amb el del FVI.
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segons els autors, per la bioetica, com he comentat anteriorment, i la defensa dels
drets humans.

Es interessant destacar aqui, pero, que aquest model té una relacié molt petita amb
el camp de la DI. Un element que ja hem vist que també trobem a nivells més
generals, que segurament es deu a les dificultats que en el capitol anterior
assenyalavem en relaci6 a les consideracions en torn al dret a decidir de les
persones del col-lectiu i el dificil encaix d’aquest principi amb la forma d’entendre
aquest concepte per part del MVI, i per les caracteristiques propies del col-lectiu de
persones amb DI. Element que en el punt que ara ve es fa de nou evident, com
veurem.

2.3- L’arribada de la Vida Independent al camp de
la diversitat intel-lectual a I'’estat

Aquest darrer punt del capitol lliga amb 'anterior, pero és resultat de la cerca feta
en les entitats del sector de la diversitat intel-lectual i pretén ser una explicacié
acurada de com arriba a l'estat espanyol el paradigma de la VI al camp de la SD i
altres DIs. Aquest punt es composa d'una primera part centrada en explicar
aquesta arribada mitjancant dos models diferents, una segona part explicant la
posterior expansié i una darrera part que pretén explorar algunes de les
caracteristiques i tensions amb les que es troba aquesta implementacié.

2.3.1-Inicis:

Katy Trias, presidenta de la Fundacié Catalana de la Sindrome de Down (FCSD),
definia la VI al camp de la DI com “la cirereta del pastis”. Ho feia a la presentacié
d’'una poneéncia en el marc de la celebraci6 dels deu anys de vida del programa
“Me’n Vaig a Casa” (MVAC) que es va dur a terme el desembre de 2010 a Barcelona.

“La realidad impera y, durante estos diez afios, nos ha mostrado que a
menudo este programa se ha considerado una anécdota dentro del conjunto
de prestaciones y servicios sociales. Para algunos sé6lo ha sido la guinda del
pastel, una mera posiciéon decorativa que luce sin llegar a trascender. Han
habido pequenas modificaciones técnicas y administrativas con respecto a su
regulacion, pero al margen de esto, hemos visto poquisimos intentos claros
de promover una opcién de vida alternativa a las instituciones.” (Trias Trueta
& Ruf, 2011: 98)

Ara ja fa vuit anys d’aquesta definici6 critica, pero a l'inici d’aquest estudi, en
converses informals amb responsables de serveis de VI a I'estat, deien mantenir
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aquesta sensaci6é de ‘no centralitat’ dels serveis de VI en el camp, i d’aixo en fa
només quatre anys. Semblaria, per tant, que poca cosa ha canviat des dels
comeng¢aments de la VI al camp de la DI pel que fa a la percepcié que algunes de les
persones que hi treballen de prop tenen sobre la relaci6 entre DI el dret a la VI.

Per0o malgrat aquesta percepcio, o de forma complementaria i alhora paradoxal, el
de la DI suposa, avui, un dels camps amb més serveis i propostes que incorporen la
“vida independent” com a motiu a les entitats, associacions, fundacions,
federacions i xarxes que composen el complicat mapa d’espais dedicats a I'atencié
d’aquest col-lectiu. Aixi doncs, el proposit aqui és el de veure quin és I'estat de la
questié avui a Espanya i fer-ho resseguint aquesta recent historia; la de I'arribada i
el desenvolupament d’aquesta ‘cirereta’ que sembla que cada dia ocupa més espai
dins del pastis.

Atendre a l'arribada del paradigma de la VI al camp de la DI és fer-ho doncs al
desenvolupament de les associacions que treballen directament amb aquestes
persones; unes associacions que, com hem vist al punt anterior, a 'estat espanyol
han sorgit sovint en relaci6 a I'església catolica i sota la tutela del regim franquista,
mantenint sovint idearis que es composaven per un argot religiés i amb propostes
centrades en la cura, la rehabilitacié i 'acceptacié del sofriment i la paciencia
(Garcia Alonso et al., 2003; Planella et al., 2012). Elements que han participat d’'un
marc mediatic concret que encara és present, i que ha obligat a desplegar la VI sota
un mar d'estructures formals i subvencions, incerteses pressupostaries que
dificulten la democracia interna de moltes d'aquestes organitzacions i, per tant,
també les possibilitats de canvis substancials com els que suposa el canvi de
paradigma que va d’'un model medic o rehabilitador a un model basat en el dret a
la propia vida que defensa el MVI.

Malgrat aquestes dificultats constitutives que presenta el sector a I'hora d’abracar
els postulats de la VI, aquest concepte s’ha convertit en un dels motius més comuns
a totes les entitats. La VI, amb més o menys influéncia en les seves estructures,
sovint, segurament, com a cirereta del pastis, ha viscut un creixement exponencial
a partir dels tombants d’aquest segle.

Aquesta acceptacio i la relacié dels postulats del MVI amb una certa modernitat i
distincié, no només ha facilitat I'expansié del concepte i d’alguns dels elements
constitutius del moviment, siné que també han convertit la VI en un dels camps de
batalla per tal d’erigir-se com a garants dels seus principis i com a pioners en el seu
desenvolupament. Aixi, fent broma amb el Pep Ruf durant I'entrevista que ens va
concedir per a la realitzaci6 d’aquest estudi, apareixia el tema de “qui va impulsar
el paradigma de la VI a I'estat” com un element del que tothom en reclamava la
maternitat.
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“Joan: Si... m’interessa perque en el fons el programa del me’n vaig a casa és el
que em sembla que és... és a dir, el primer que s’autoreferencia com a pioner
de vida independent és el de Murcia...

Pep: Si, tots diem que som els primers (riures)

Joan: Si, aix0 és veritat (riures) ja lliga amb el que he trobat, pero els dos que
he trobat que realment sembla que ho sén a l'estat sén el de Murcia i el
vostre, no se si coneixes algun... cas... anterior.

Pep: Em fa gracia els equilibris que fem tots, per no... Al final ens passem el
dia fent equilibris (riures), pero no. Aqui no” (Entrevista Pep Ruf, novembre
2016)

Es forca interessant, doncs, veure com hi ha un cert interés en poder presentar-se
com a ‘pioner’ en relacié al desenvolupament de programes dedicats a la VI. Aixi,
atenent a la recerca realitzada, el servei que s’atribueix el fet d’incorporar la VI de
forma pionera a l'estat és la Federacion Vasca de Associaciones en favor de las
personas con discapacidad intelectual (FEVAS), que en el text publicat sota el titol
“Experiencias de vida independiente en el colectivo de personas con discapacidad
intellectual” indiquen que el seu servei naixia I'any 1986:

“El servicio centrado en dar apoyo para una vida independiente, nace en
Euskadi el afio 1986, con el fin de dar servicio a personas con discapacidad
intelectual en general, con necesidad de apoyo intermitente y que residen en
sus propias viviendas.” (FEVAS, n.d.)

Llegint el document sencer, buscant informaci6 en relacié a les diferents entitats
que composen la Federacio, es fa una mica dificil parlar de que es tractava d'un
programa de VI des de l'inici, i semblaria que és una nomenclatura aportada
posteriorment per explicar 'inici dels programes d’habitatge que després si que
incorporarien elements propis del que a dia d’avui s’entén com a VI al camp.

Aquestes propostes, perd, no semblen haver tingut cap impacte en d’altres
associacions, ni haver desenvolupat cap model concret. Per tant el criteri que he fet
servir per a poder situar 'arribada de la VI al camp és 'atencié a propostes que
apareixen citades per d’altres entitats com a promotores, o iniciadores, de la VI al
camp de la DI a I'estat. Aquelles que han servit d’inspiracié per a d’altres, i que han
desenvolupat models a I'estat de forma novedosa. I tibant d’aquests fils en sortien
sempre dues, sempre les mateixes; dues propostes que apareixen per separat i que
definien com a referents altres experiencies de fora de l'estat, que havien
desenvolupat models propis i que havien servit de referents per a d’altres
propostes posteriors. Aquestes eren; per una banda la proposta de les “Escuelas de
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Vida” que s'impulsen mitjancant la relacié de Fundown i la Universitat de Murcia i,
per l'altra, la proposta de la Fundacié Catalana de la Sindrome de Down (FCSD),
amb el programa “Me’n vaig a casa”.

Aixi doncs partiré d’aquests dos serveis; explicaré com s’inicien, com maquen un
model i com acaben influint a d’altres associacions a I'hora de servir de referents
per a desenvolupar els seus programes. I després, de forma molt breu, entraré a
desglossar aquells elements que les constitueixen i amb els que entren en tensid
entre elles, o amb les propostes del MVI.

2.3.2-Les primeres experiéncies:

- Les ‘Escuelas de Vida’

El model de les Escuelas de Vida s’entén atenent especialment a la persona que des
d’un inici les impulsa, que és el ‘referent’ d’aquest projecte. El model de Nuria Illan
es desenvolupa de forma paral-lela en el temps amb el model del “Me’n vaig a
casa”, pero ho fa sense entrar en contacte directe amb les propostes de la FCSD. A
I'entrevista a I11an, la responsable del model de les escoles de vida, explicava que el
seu projecte va néixer i es va desenvolupar sense mirar d’altres propostes a 'estat,
que havien creat el seu propi model a Murcia “des de baix”:

“No, al inicio no sabemos nada de lo de la Fundacién Catalana... es mas tarde
que sabemos que existent proyectos... similares, o con la misma finalidad.
Pero al inicio nosotros vamos trabajando desde abajo, sin mirar proyectos
porque no los habia aqui.. Aqui tirdbamos del trabajo con los muchachos
mismos” (Entrevista Illan, gener 2017)

Un relat similar al que feia el Pep Ruf des de Barcelona:

“Pep: Nosaltres arrenquem I’any dos mil, un any abans la casa [la fundacié] fa
una prospeccié de que hi ha a nivell espanyol, i Mdrcia no ens apareixen en el
mapa. Es més, el model de escoles de vida el coneixem varis anys més tard.
() )
Pep: Bé, si... Després d'un temps és quan descobrim les “escoles de vida”. Es
més, jo els primers anys vaig anar a Mdrcia a fer formaci6é a 'entitat on
treballava la Nuria Illan, i era formacié de vida independent, en unes
jornades, i vaig fer un parell d’assessoraments d’entitats de Murcia, perque
ells no tenien res, i I'tinic que em van plantejar les hores, i et parlo entre el
2000 i el 2005, em deia que es plantejaven de fer un pis compartit. El que
aqui en diem una llar residencia.” (Entrevista Pep Ruf, novembre 2016)
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Aquesta relativa indiferencia entre els models, també una vegada els uns van
coneixer dels altres ja entrats al nou segle, és significativa i interessant, i segons la
mateixa Illan venia donada per les diferéncies “sobre el terreny”, especialment pel
fet que ella desenvolupa el seu model a una regié on no es comptava amb un ajut
directe per a la llar com a Catalunya.

El model de les Escuelas de vida neix doncs a Murcia, mitjan¢ant la col-laboracié
entre la universitat de la ciutat i la associaci6 Fundown, el referent de Down
Espafia a la regi6 de Murcia. Nuria Illdn ja era llavors professora a la facultat
d’educacié de la Universitat de Murcia, i posteriorment també directora del ‘Centro
de Estudios sobre Discapacidad y Promocién de la Autonomia Personal’ de la
mateixa universitat. I es precisament en relacié6 a un projecte impulsat entre la
Universitat i la Fundaci6 de Down a la regi6, que neix la iniciativa de pensar en
desenvolupar un model de VI per a persones amb DI. Aixi doncs, i segons la
mateixa Illan, el projecte de VI a Murcia comenca I'any 1997, i ho fa en un inici
sense cap model concret, sind com a resposta a la demanda d'un grup de nois que
participen amb la universitat en unes assignatures de la facultat d’educacié.

Sobre els inicis, pero, hi ha certa disparitat de dates i, segons a I'’element que
atenguem com a rellevant, el podem situar una mica més endavant o endarrere en
el temps. Nicola Cuomo, per exemple, en una xerrada que déna a Barcelona, fa
referencia a aquest projecte i en situa el naixement a 'any 1999 (veure Cuomo,
2005).

Per tant, podem concloure que el projecte s’iniciaria cap a finals del segle passat,
com el de la FCSD, i segons els seus impulsors des d’un inici es basaria en “el MVI
que s'inicia a EUA, en el Model Social de Discapacitat i en la Convencid
Internacional de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat”
(Illan, 2013). També insisteix en la referencia que suposen les trobades del
Congrés Europeu sobre VI de la xarxa espanyola de la Sindrome de Down a
Tenerife, I'any 2003, i la trobada europea de families dut a terme a la Universitat
de Bolonya l'any 2003, en el marc d’'un contacte estret amb un dels impulsors de
projectes de VI a Italia, Nicola Cuomo, que seria des de l'inici un dels inspiradors
del projecte que desenvolupava al mateix temps que Illan a I'estat.

A la practica es pot veure una mica millor qué suposen aquests referents, i és que
I'inici de les escoles de vida és amb el “Proyecto Amigo”, un projecte que segons la
mateixa autora “es, ante todo, un espacio de aprendizaje. Este rasgo, inherente al
Proyecto Amigo y que tan bien supieron identificar los jovenes es, precisamente, lo
que le distingue de otro tipo de proyectos y programas al uso, mas relacionados
con el ocio y tiempo libre. Dicho espacio de aprendizaje persigue un objetivo claro,
la toma de decisiones para llevar a cabo una vida lo mas auténoma e independiente
possible” (Illan, 2013). Posteriorment el Proyecto Amigo esdevé part d'un projecte
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més ampli en el que I'habitatge, o 'opcié de marxar de casa els pares, passaria a ser
també central a les Escuelas de Vida amb dues fases més ("vivienda compartida” i
“vivienda entre amigos”). Aquestes dues fases les explicaré amb més detall una
mica més endavant. Pero aixo mostra que el projecte de les escoles de vida seria en
un inici un projecte que atendria només facilitar 'autonomia, com a projecte
educatiu, sense relacionar-se directament amb 'accés a I'habitatge, com si pretenia
des de l'inici el model de la FCSD.

Aixi, el servei que engega Illan a Murcia és un projecte guiat a través d’aquestes
eines que pren de la pedagogia i es basa en el suposit que qualsevol persona pot
aprendre, i que pot fer-ho, o que hauria de fer-ho, al llarg de tot el cicle vital:

“Illan: se llama escuela de vida porque no quiere caer en lo de la asistencia,
no? Es como... pues si quieren irse de casa tienen que aprender, como todo
hijo de vecino, no? Por esto se llama escuela de vida. Un espacio de ensefianza
y aprendizaje que se produce con pares no profesionales... aunque con una

tutorizacion de gente externa. Alli empez6 todo esto.” (Entrevista Illan, gener
2017)

Ja m’hi he referit abans, i és que Cuomo és un dels noms que apareix sovint en
relacio a les ‘Escuelas de Vida’. Ambdés, tant Cuomo com Illan, sén pedagogs, i
comparteixen aquest caracter pedagogicista en els seus treballs, aixi com en els
projectes que desenvolupen 'un a 'estat italia, i I'altra a I'estat espanyol. Aixo ho
podem comprovar en els seus treballs, en els que hi ha constants referéncies a
models d’avaluacié de les intervencions, que es fan per tal de facilitar
aprenentatges i el desenvolupament de la persona amb DI. Poder intervenir de
forma efectiva en el desenvolupament dels participants a diferents projectes, com
indica Cuomo “Analitzar i intervenir en els ambits de la ‘zona de desenvolupament
potencial’ [proposta teorica que pren de Lev Vigotzki] significa poder avaluar
'eficacia de les estratégies d'intervencié pedagogico-didactiques implementades
de forma intencional” (Cuomo & Pellegrin, 2005).

Aixi, per atendre aquest objectiu de generar “un modelo formativo para la
promocion de la autonomia e independencia que, al reconocer a la persona con
discapacidad como seres humanos con capacidad para tomar decisiones y llegar a
controlar sus propias vidas” (Illan & Molina, 2013), I'associacié murciana de la
sindrome de Down es planteja i desenvolupa les fases que poc a poc anirien
conformant el que finalment seran les “Escoles de vida”. Serien tres: la primera
fase amb la que s’engega el projecte al voltant dels anys 2000, que és el ‘proyecto
amigo’, posteriorment amb la incorporaci6 I'any 2008 de la fase ‘vivienda
compartida’ i finalment amb la culminacié de la tercera I'any 2010 amb el servei
‘vivienda entre amigos’.

76



La primera de les fases, que suposa l'inici del projecte, és el ‘El Proyecto Amigo’ que
he explicat abans, pretén ser un espai previ a la formacié per a persones amb DI
que serveixi per a preparar-les de cara a la segona fase, un transit que les ha de dur
a les ‘Viviendas Compartidas’, que segons la mateixa Illan és un espai segur en el
que Fundown facilita compartir vivencies amb altres persones amb DI i sense DI
(Illan, 2013). Es tracta doncs d'un primer espai de formacié en el que es déna “la
oportunidad de experimentar, en contextos de enseflanza-aprendizaje reales” en
un pis compartit durant un temps determinat amb estudiants de la Universidad de
Murcia que cursen carreres d’integraci6 social, o similar. S6n espais “concebidos
como contexto formativo para la vida Auténoma e Independiente del colectivo de
personas con discapacidad intelectual, desarrollando escenarios de aprendizajes
para la preparaciéon y apropiacion de habitos y conductas que conlleven la
posibilidad de desarrollar una vida auténoma” (Illan, 2013). La materialitzacié
d’aquesta fase, pero, es déna I'any 2008 quan a inicis de juny es va iniciar la
construcci6 d'un Centre de Promoci6 de I'Autonomia Personal (CEPAP), amb
infraestructura necessaria per formar en autonomia a 50 joves amb discapacitat.
Un edifici amb aula d'aprenentatge i habitatges compartits per possibilitar la
convivencia entre 36 joves amb i sense discapacitat, en apartaments per a tres
persones34, de caracter temporal. En aquesta fase, la ‘Vivienda compartida’, es
desenvolupa un pla personal també, de la mateixa manera que a la FCSD, que
projecta els canvis desitjables en relaci6 a les arees que s’identifiquen com a
conflictives per tal de poder assolir una VI (en relacié a la gestié economica, la
higiene, les tasques de la llar...). En aquesta fase la figura de I'estudiant és clau i
exerceix de ‘mediador’, és a dir, que “acompanya el procés formatiu”. Sén
estudiants que reben una petita formaci6 i una habilitacié, la qual cosa els ha de
permetre fer aquesta tasca d’identificar els espais en els que ha d’acompanyar, i ha
d’aprendre a posar a l'abast de la persona amb diversitat funcional les eines
necessaries per a fer-ho (veure Illan, 2013).

A partir d’aqui, una vegada superada aquesta fase i feta 'avaluacié de I'experiéncia
i de les capacitats adquirides per les persones participants, es pot donar la
derivacié dels participants a la segiient modalitat formativa; ‘Viviendo entre
Amigos’. Aquest és un espai desenvolupat dotze anys després de I'inici del projecte,
i en ell ja no existeix la figura de mediador. La fase d’habilitacié ha d’haver sigut
superada i aqui ja no existeixen rols preestablerts entre les persones que van a
viure juntes, que poden ser o no les mateixes que participaven de la fase anterior
(1a vivienda compartida):

“[a la vivienda entre amigos| puede o no convivir un estudiante o amigo sin
discapacidad, en cualquier caso, ninguno ejerce el papel de mediador, tal y

34 Aqui es troba la noticia referent al tema:
http://www.consumer.es/web/es/solidaridad/proyectos_y_campanas/2008/07/08/178333.php#
sthash.9zAUig]JU.dpuf
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como sucedia en una VC. Todo lo contrario, el hecho de compartir o no la
vivienda se encuentra regulado, Unica y exclusivamente, por los vinculos
afectivos que hayan logrado establecerse y por los planes vitales de todos y
cada uno de los integrantes de una VEA” (Illan, 2013: 52)

Aixi, ja no existeix un suport explicit, pero es preveu que si és necessari algun tipus
de suport per quiestions concretes, aquset es pugui buscar des de I'entitat que se’n
fa carrec (Illan & Molina, 2013). El que si és molt important en aquest model és que
si no s’ha adquirit el nivell desitjat el programa preveu a la fase anterior, la
‘Vivienda Compartida’, 1a persona ha de tornar a la casa familiar o, si és necessari,
es treballa en la cerca d’altres alternatives, segons les caracteristiques de la
persona i la seva situacié particular (Illan, 2013).

De la mateixa manera que passa amb Cuomo (veure Cuomo, 2005), es tracta d’'un
model amb un cert aire meritocratic, guiat per la possibilitat d’adquirir destreses i
comportaments desitjats concrets que habiliten o capaciten per a accedir a fases
posteriors. Com podem llegir directament en un text de Illan, per exemple, “Su
participacién en el Proyecto Amigo no los conduce, como por arte de magia, a tener
amigos, a disfrutar de las relaciones personales, sino que eso es un privilegio que
hay que ganarse” (Illan, 2013). En tot cas, pel que es pot trobar de forma publica,
semblaria que aquesta darrera fase té certes dificultats per a ser implementada i es
tracta de la fase que, a dia d’avui, té menys recorregut de les tres de les que consta
el projecte.

D’aquesta proposta convé destacar l'inici potent, a nivell d’expansié, que va viure, i
que els va dur a articular una xarxa a nivell nacional, la ‘Red Nacional de Escuelas
de Vida’ (RNEV), que naixeria I'any 2005 amb el proposit d’agrupar esforcos i
facilitar I'implementacié del model. Segons les seves impulsores aquesta xarxa neix
a bressol d'una trobada que es va realitzar a Tenerife 1'any 2003, el que va ser el
"Primer Congrés Europeu de Vida Independent” i que va ser impulsada pel FVI. No
és pero fins al 2005 que es constitueix formalment aquesta Xarxa, després del curs
de formaci6 a Murcia ‘Aspectos bioldgicos, psicolégicos, educativos y sociales de la
Discapacidad mental. Hacia una vida autéonoma e independiente’ de l'octubre de
200535, 1 en el marc de les accions formatives promogudes per Down Espanya i pel
FVI per a les persones amb diversitat intel-lectual (DI).

Trobem doncs aqui un primer element de contacte entre aquest espai i el del FVI,
que havia sigut molt més discret amb la Fundaci6 Catalana. Perd actualment,
segurament degut al declivi del model, i als elements anteriorment esgrimits pel

35 Aqui es pot consultar el document que va sorgir de la trobada, un document que serveix de
compromis en relacié a tres manifestos relacionats amb la VI anteriors, i que proposa vuit punts en
relaci6 a elements concrets que promoguin el dret a decidir i la vida independent de les persones
amb algun tipus de diversitat intel-lectual:
http://www.centrodocumentaciondown.com/documentos/show/doc/355/from/true
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mateix Pep Ruf, sembla que la relacié no ha fructificat més enlla, i els contactes
amb el FVI han sigut puntuals i s’han donat de forma directe des d’associacions
concretes que han tingut interés, més que no pas des del model que s’instaura com
a ‘Escuelas de Vida’. Una relacid, doncs, similar a la que he mostrat amb el “Me’n
vaig a casa” o el d’altres associacions, com explicaré a 'apartat que arriba.

En tot cas, i ja per acabar amb l'aparici6 del model de VI de Fundown i la
Universitat de Murcia, és interessant indicar que van arribar a ser unes 14 entitats
a nivell de tot 'estat dins la xarxa d’Escoles de Vida (veure Prieto Fernandez &
Blanco Ruiz, 2010). Pero que actualment ha quedat reduit a només quatre entitats
a tot l'estat (Illan, 2013) que segueixen dins de la xarxa. A dia d’avui és tota la
xarxa (la RNEV) que forma part de la “Red Nacional de la Vida Independiente” que
explicaré una mica més endavant i que naixeria I'any 2011 amb I'afany d’unificar el
sector entorn a la VI. Aixi, la mateixa Illan indicava a I'entrevista que I'objectiu és
ara estendre el model per Sud America i desenvolupar amb associacions a
I’Argentina noves ‘Escuelas de Vida'.

-El Me’'n Vaig a Casa

El “Me’n vaig a casa” neix formalment I'any 2000, perd comenga a treballar-se dos
anys abans. L’interés per a poder desenvolupar un servei amb aquestes
caracteristiques sorgeix, segons el mateix coordinador del servei, de la demanda
que fan les persones que rebien algun altre servei a la Fundacié i comencen a
demanar poder viure de forma “normalitzada”. Aixo alhora que també en el si de
les families creix un interes per trobar una soluci6 que vagi més enlla de les
respostes institucionalitzadores que fins al moment regien el camp.

Aixo anava lligat al fet que la instituci6, la FCSD, buscava la manera de no caure en
serveis que poguessin participar de la segregacié del col-lectiu. D’aquesta manera
la Fundacié va trobar en la VI una oportunitat per a ser pionera a l'estat en el
desenvolupament d’aquestes iniciatives. A partir d’aqui, de les demandes i de la
voluntat d’innovacié de la Fundacio, va sorgir la necessitat de buscar una solucid, i
és des d’aqui que la Fundacid, i en especial Katy Trias, la presidenta, comenga a
buscar models de referencia. Com explica el Pep Ruf:

“la casa [en referéncia a la Fundacid] per ser coherent amb la linia del servei i
del suports, que no han fet tallers especials, ni establiments, i que sempre ha
buscat una normalitzaci6, va comengar a pensar en buscar altres sortides. |
aqui va comencar tot. (...) la fundaci6 va comencar a pensar-hi un parell
d’anys abans de I'any 2000, que la Katy va anar a Estats Units i va comencgar a
mirar coses, i jo abans d’entrar a la fundacié vinc a un seminari que fa el Klein
a Barcelona portat per la fundaci6, previ a la posta en marxa del servei, quan
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ja portaven un any treballant junts, i la Katy havia anat alla a aprendre el
model” (Entrevista Pep, novembre 2016)

Aixi en un primer moment busquen contactes i models a I'exterior per mirar
d’adaptar-los aqui, i en aquesta cerca, mitjangant contactes de la familia Trias, es
troben amb Jay Klein, professor de Colorado als Estats Units, i amb Peter Kinzella,
de Liverpool, al Regne Unit (Ruf, 2010a). Aquest darrer treballava amb el
moviment “People First”, pel dret de les persones amb DI, i per una organitzacid
que es diu Paradigma, pero el seu model va ser descartat finalment perque, segons
I'entrevista al Pep, la seva proposta no s’ajustava al que buscava la Fundacid,
perqueé es basava en “la idea de congregacidé de pisos i de usuaris. Que aqui no va
acabar de funcionar perque no ho veiem “normalitzador”. De manera que van
acabar fent una aposta per al model de Jay Klein.

Després d’aquest primer contacte de la presidenta de la Fundacié Catalana amb
models anglosaxons, la fundaci6 va buscar a algi que pogués desenvolupar aquest
projecte dins la Fundacid, i passés a ser-ne el responsable. I aqui és on entra el Pep,
I'any 1999, després d’assistir a la mencionada xerrada que havia muntat la FCSD
amb Jay Klein a Barcelona. Com ell mateix explica al llibre dels deu anys de servei
“Me’n Vaig a Casa”:

“Quiero contaros una anécdota. El 8 de octubre de 2000 yo estaba en una
torre cercana, asistiendo a un seminario de Jay Klein que organizaba la
Fundacié Catalana Sindrome de Down sobre modelos de apoyo a la vida
independiente, y al venir hoy hacia aqui, recordaba que aquel dia fue el punto
de partida de este servicio. Sali de aquel seminario, y alguien de esta sala lo
recordard, porque luego fuimos a comer juntos, diciendo: «Yo, de mayor
quiero ser como este hombre». Aquel hombre nos cont6 como en EEUU
habian ido desmantelando grandes instituciones por cuestiones
sociopoliticas y econémicas de aquel momento, hablo de hace mas de treinta
afios. Nos cont6 como, a raiz de aquello, se habian ideado servicios,
prestaciones, fundaciones, o agencias, que hacian posible una vida
independiente en la comunidad para personas con discapacidad intelectual
de cualquier tipo. Cualquier tipo de discapacidad y cualquier apoyo que
necesiten. (...) Lo que defiendo y subrayo es la vida independiente, que me ha
ocupado en los ultimos diez afios. La vida independiente y en la comunidad
es el tindem que realmente reconoce una vida digna y de reconocimiento de
los derechos de estas personas. Y hace diez afios, a mi parecer, Jay Klein sentd
los principios basicos que nos han servido para idear este servicio de
atencion a las personas. “ (Trias Trueta & Ruf, 2011: 4)

Aixi naixia la proposta de generar un model propi per a la FCSD, basat en el model
proposat per Jay Klein als EUA, i impulsat per Pep Ruf, un professional del sector
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que provenia d’anys treballant en models més institucionalitzadors, pero que
s’apassiona pel paradigma de la VI i s’encarrega de pensar en un model similar al
de Klein i d’aconseguir recursos per a impulsar-lo.

Quan la Fundaci6 contacta amb Jay Klein, Klein ja porta uns quinze anys treballant
en relaci6 a les sortides desinstitucionalitzadores per a persones amb DI, i és el
principal informador de la Fundaci6 en relaci6 al desenvolupament del ‘Me’n vaig a
casa’ fins a poc després de 'any 2000, moment en el que el mateix Klein canvia
d’ambit de treball als EUA, i passa a treballar en la recerca de solucions
habitacionals per a persones sense llar.

Aixi, en aquell moment Klein era un dels impulsors de les respostes que als EUA es
van donar a les retallades que a la década dels anys 80 va realitzar Ronald Regan
en el sector de les persones amb discapacitat (Braddock & Heller, 1985). Aquestes
retallades van fer insostenible el model residencial que reeixia als EUA fins
aleshores, i el moviment desinstitucionalitzador, de la ma de la for¢a del MVI, va
comencgar a repensar les sortides habitacionals per a persones amb necessitats
especials (Ruf, 2007). Aixi el model de Klein, segons el mateix Ruf a I'article citat, es
basava en uns pagaments directes que permetien suports puntuals, cosa que el feia
molt més barat que les grans estructures residencials amb atencié permanent, i
element central a '’hora d’entendre el seu éxit als EUA com a resposta al tancament
residencial.

El model de Klein va neixer sota el nom de “Suported Living” i es basava en tres
grans arees que havien de facilitar la normalitzaci6 i la inclusi6 de les persones -
que com hem vist era una de les grans preocupacions de l'entitat- que eren les
segiients: la preséncia d’aquestes persones a la comunitat, la possibilitat d’establir
xarxes socials i la de performar nous rols dins la societat (Ruf, 2007). Uns postulats
que el mateix Klein pren del moviment normalitzador, essencial com hem vist al
punt anterior, i que a finals de la decada dels anys 70 comenca a apareixer amb
forca als EUA i a Europa, especialment als paisos nordics (Hagner & Klein, 2005), i
que tenen com a referent dins del camp, els estudis de Wolfensberger, sovint citats
també pel mateix Klein als seus treballs.

Wolfensberger desenvolupa el Model del Social Rol Valorisation (Valoritsacié del
Rol Social), on es defineix la normalitzacié com “la utilitzacié de significats
culturalment valorats per establir i/o mantenir comportaments, experiencies i
caracteristiques personals que siguin culturalment normatives o valorades”
(traducci6 propia de Wolfensberger, 2011).

Aixi, el model que es prenia per part de la FCSD, derivat del de Klein, pretenia

respondre a un dels elements que més preocupaven a la Fundacid, que era la de
trobar una resposta que permetés la inclusi6 a la comunitat i, aixi, un
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desenvolupament més normalitzat per part del col-lectiu a través d’aquesta
proposta que es centrava en I'habitatge “normalitzat” com a resposta; és a dir,
permetent a la persona amb DI ser responsable d’una llar propia i situada dins la
comunitat. Tenir casa propia, com defensa Klein, és quelcom culturalment
acceptable, socialment tipic, i permet aixi assolir un estatus que fins al moment no
es permetia a aquest col:-lectiu (Klein, 2000).

Aquest és el punt a partir del qual apareix el model que es porta a Catalunya
mitjancant la FCSD, el “Suported Living”, que és una opci6 de habitatge comunitaria
que a nivell funcional consta de tres grans pilars: (a) la casa és escollida per la
persona amb DI, i si cal consensuada amb persones que sén de la confianca
d’aquesta mateixa persona; i (b) no és llogada per una agencia, o per una entitat,
sin6 que les persones amb DI en sén les responsables finals. A més el supported
living també assegura que es desenvolupen els suports en relaci6 a un pla
individual, que ha de ser prou flexible per anar-se adaptant a les necessitats i
canvis que es puguin plantejar3¢ (Hagner & Klein, 2005; Klein, 2000).

Sobre aquestes premisses, 'any 2000 engega el servei de la FCSD (Ruf, 2010b) i ho
fa com a projecte de prova d’'un any amb quatre persones (dues parelles) que
tenen diversitat funcional intel-lectual i que passaven a rebre un suport puntual i
adaptat a les seves necessitats dins la seva propia llar. En el seu inici, aquell mateix
any, la FCSD comptava amb el suport econdmic puntual de 'administracié publica,
mitjancant la Generalitat de Catalunya, per tal de desenvolupar i testar aquest
servei i les seves possibilitats durant un any.

D’aquesta prova pilot de la Fundaci6, que va funcionar amb éxit, naixia poc després
un ajut formal de la Generalitat de Catalunya, pioner a l'estat. Com indicava el
mateix Pep a l'entrevista “el programa d’autonomia i suport a la propia llar
inicialment en el seu disseny, té alguns criteris que segurament vénen influenciats
pel model que haviem engegat. Normal atenent a que érem un programa enfocat
en aixd.”. De manera que aquesta iniciativa va obrir la porta a la possibilitat per a
totes les entitats del sector de facilitar els suports necessaris a persones amb DI
que volguessin viure de forma independent.

Aquest ajut de la Generalitat seria de caracter restringit; qualsevol persona que
entrés dins dels requisits (acreditar nivell de minusvalua, la necessitat de suports
adequada i acreditar la no convivencia amb cap persona que pugui donar suport)

36 Per a informacié més en detall sobre la proposta del Supported Living podeu veure els deu punts
sobre els que Klein construeix el seu model (Individualitzacié, tothom esta preparat, cal planificacié
de futur, cal connectar amb I’entorn, calen suports flexibles, s’han d’atendre els suports naturals
presents, centrar-se en el que la persona pot fer, utilitzant llenguatge adaptat, i deixant el control i
la propietat dels contractes a la persona amb DI) podeu veure’'n més en aquest Web:
https://allenshea.com/2016/10/20/the-principles-of-supported-living/
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podria demanar l'ajut. | es donaria sempre lligat a una entitat acreditada per la
mateixa Generalitat. Per tant, I'ajut era directe a la persona, i era ella la que triava
quina entitat li facilita el suport, sempre que aquesta estiuegés acreditada per
I'drgan corresponent, en aquest cas la Generalitat3”.

Aixi naixia aquesta proposta, molt en la linia de la proposta que Klein desenvolupa
als EUA, i que es basaria en generar un pla individualitzat sobre el que es
desenvoluparia tot projecte, que de forma molt resumida s’explicaria mitjangant
dues grans fases: Una primera de preparacio, on es treballaria aquest pla personal,
i una segona fase en la que ja s’accediria a I'habitatge i es facilitaria el suport.

Per acabar amb aquesta petita introduccié sobre com la FCSD implementa un
projecte de VI és interessant atendre quina ha sigut la relaci6 del servei ‘Me’n vaig
a Casa’ (MVAC) amb el Foro de Vida Independiente (FIV), que com ja hem vist
anteriorment és on es situa I'arribada del moviment de VI a I’estat, I'any 2001, com
aresultat de de la feina d’organitzacié d'un grup d’activistes a través d’una llista de
correu generada entorn al dret a viure de forma independent (Centeno et al., 2008;
Rodriguez-Picavea, 2013)

Segons el mateix Pep Ruf, pero, malgrat fer lectures similars respecte a objectius a
assolir per als col-lectius que pateixen algun tipus d’opressi6 pel fet de ser
considerats “persones amb discapacitat”, la relacié no és massa estreta, i hi ha una
certa dificultat en reconeixer, per part de posicions més activistes com les que
defensa el FVI, la idiosincrasia del col-lectiu que representa la DI. El1 Pep Ruf ho
explica mitjancant dos elements que sén centrals per al Moviment, i que sén
complicats d’articular atenent al que ell mateix defineix com “la realitat del
col-lectiu” de les persones amb DI; per una banda la possibilitat de prendre
decisions per part d’aquetes persones, que sovint es posa en dubte i més atenent a
que es tracta de persones que legalment sovint han quedat incapacitades, i per
'altra, directament derivada d’aquesta primera, la dificultat d'implementar un
servei d’assisténcia personal, entesa des dels parametres que defensa el FVI. Aixi
ho explicava el mateix Pep:

“el Foro [de Vida Independent] ha fet una defensa de 1'Assisténcia Personal
en la seva essencia més coneguda, com una modalitat, com un servei, com el
que tu vulguis... Autogestionat. Es a dir; gestionat completament per la
propia persona. I en el cas de les persones amb diversitat funcional
intel-lectual pressuposem que aquesta autogestié potser no arribara a ser

37 Podeu trobar més informacié en relacié al programa de la Generalitat de suport a I'autonomia a
la propia llar aqui:
http://treballiaferssocials.gencat.cat/ca/ambits_tematics/persones_amb_discapacitat/suport_a_lau
tonomia_a_la_propia_llar/
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total. Pel que et deia abans. Per la presumpcié de no autonomia i llibertat.
Perque ha de ser total, o el major possible.

()

hi ha persones que en I'exercici de la seva autonomia han d’estar mediatitzat
per tercers, dins de la seva autonomia, aquesta... Aquesta per mi és I’esséncia.
Perque I'autogesti6 de I'assistencia, després queda supeditada a tot aixo. Fins
que no acceptem, o resolguem, aquest conflicte, ehmmm..” (Entrevista Pep
Ruf, novembre 2016)

Tant és aixi que a I'hora d’'implementar i desenvolupar el servei de VI no hi ha en
cap cas col-laboracié concreta entre la Fundaci6 i el FVI més enlla de contactes
puntuals i d’'un interés mutu en coneixer el funcionament i els postulats de base.
Aixi trobem moments de contacte en espais de trobada com el que va representar
I'any 2010 I'aniversari del MVAC, on un dels impulsors del MVI a I'estat, Antonio
Centeno, va ser convidat per la FCSD, recalcava en la seva intervenci6é alguns
d’aquests elements que costen d’articular en el camp de la diversitat intel-lectual:

“Al fin y al cabo no se aprende a vivir observando cémo lo hacen los demas,
sino viviendo. Y creo que donde se ha vivido de forma mas salvaje y mas
intensa esta negacion al derecho a poder tomar decisiones ha sido en el
colectivo de las personas con diversidad intelectual. Desde la Fundaci6
Catalana Sindrome de Down, nos hemos encontrado con un discurso y un
modo de enfocar las cosas como el nuestro. Puedo tomar el texto de la
Jornada y hacerlo mio, absolutamente todo y al cien por cien. Es mi misma
idea.” (A. Centeno als 10 anys del MVAC (Trias Trueta & Ruf, 2011: 54)

2.3.3-Altres experiencies:

Fins al moment he procurat mostrar els dos models que, d'una forma més o menys
exitosa, he identificat com a pioners a I'hora d’'implementar i tirar endavant
projectes relacionats amb la promocié de la VI i 'autonomia a I’estat espanyol.
Aquesta feina d’identificar-los com a pioners, pero, deriva també de la feina de
rastrejar les experiencies presents avui dia a I'estat, resseguir les passes que han
fet i identificar els referents que els han inspirat. Aixi, en tots els casos, sempre
s’acabava referint a un dels dos projectes, sind els dos; el de Murcia, i el de
Catalunya.

Pero s6n moltes les experiéncies que, a dia d’avui, es desenvolupen al camp de la
DI sota el paraigiies de la VI, i es pot atendre al Pais Basc, o d’altres experiéncies de
Catalunya, o a alguns casos concrets a d’altres entitats a ciutats com Osca, per
exemple. Aixi, entenc que és interessant explicar, molt breument, algunes
d’aquestes experiéncies que, derivades o inspirades en les primeres, s’han engegat

84



amb cert exit a I'estat, per tal d’entendre també com evoluciona i com s’estén el
model de la VI, i quins reptes ha suposat en alguns casos aquesta expansio.

Aixi, per a mirar de mostrar com s’ha anat estenent la VI a la resta d’associacions
que treballen amb persones amb DI presentaré breument d’on sorgeixen i com
s’interrelacionen quatre experiencies de programes de VI, i alguna derivada. I ho
faig a partir d’experiencies que, sovint, no només han implantat algun servei que
ha gaudit de certa continuitat, siné que a més han generat certa literatura sobre el
tema.

- El projecte Aura Habitat i la Fundacion Down Huesca

Comencgo doncs amb I'impacte que he pogut recollir del model de Murcia, que no
només ha generat literatura al camp, sin6é que mitjancant la xarxa de les Escoles de
Vida, com he mirat de mostrar, va aconseguir portar el model a d’altres entitats de
tot I'estat espanyol.

Em centro, pero, aqui, en dos dels més rellevants i exitosos, i amb els que semblaria
que va tenir més contacte, que s6n per una banda el cas D’Aura a Catalunya, i per
I'altra el cas de Down Huesca, a I’Aragé. El primer en apareixer, de manera molt
propera en el temps amb el de Murcia, és el d’Aura a Catalunya, i ho fa mitjanc¢ant
la relacié entre Nuria Illdn, a Murcia, i Gloria Canals, a Barcelona, ambdues
professores d’universitat del camp de I'’educacio.

El d’Aura-Habitat és un projecte que neix també, segons les persones que van
impulsar-lo, de la demanda de les propies persones amb DI. Aura ja comptava I'any
1998 amb un grup d’autogestors (seguint els models dels moviments anglosaxons
de ‘self-advocacy’ i ‘people first’) que van impulsar aquesta demanda de poder viure
de forma independent. Aquesta demanda, com hem vist a tants d’altres serveis,
anava també de la ma de la preocupaci6 de les families que, segons Canals, “un cop
veuen que els fills poden treballar, es preocupen pel seu futur, per si podran viure
de forma independent, i perque fer-se-gran a casa dels pares és un repte dificil per
a tothom” (Canals, 2008). D’aqui parteixen els contactes, 'any 2002 amb el model
de Murcia, per desenvolupar el model de forma sililar, donat que “Consisteix en un
habitatge a l'estil d'un pis d'estudiants on conviuen tres participants del Projecte
Aura amb tres estudiants universitaris dultim any d’Educacié Especial. Un
professional del Projecte Aura és l'encarregat de coordinar l'experiéncia. El seu
paper és el de fer de mitjancer d'una manera indirecta per tal que s'acompleixin
tots els objectius, programar les diferents responsabilitats i vetllar pel bon
funcionament, pero sempre intervenint al menys possible d'una manera directa.”
(Canals, 2008).
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Aquest programa d’Aura-Habitat és similar al d’lllan; es tracta de 1'adquisicié de
destreses en un espai “normalitzador” que es comparteix amb estudiants, que, en
el marc del seu practicum del grau que cursen, fan la funcié de mediadors (a la
manera de la ‘Vivienda compartida’). 1 de la mateixa manera que el model de
Murcia consta d'una fase posterior (com la ‘Vivienda Entre Amigos’); el “Servei de
Suport a ’Autonomia a la Propia Llar”, en la que es treballa per buscar una casa on
viure de forma independent, aqui si sense la voluntat primordial d’habilitar o
formar a les persones amb DI. Aquesta fase, pero, a diferencia del model de
Fundown a Mdrcia, compta amb l'ajut de la Generalitat, i per tant es conforma
mitjancant les bases que he indicat anteriorment38,

Curiosament, pero, Aura-Habitat no formaria part de la ‘Red Nacional de las
Escuelas de Vida'. Qui si ho faria és la proposta de Down Huesca; ‘Hacia una vida
independiente’, que neix acompanyat per la proposta d’Aura-Habitat i del marc que
obren les Escoles de Vida, durant el curs 2005-06 (Liesa Orus & Vived Conte,
2009). En aquest mateix text citat, Liesa i Vived expliquen com va iniciar el
projecte Aura, de la ma de la professora Illan, i com aquests van inspirar el seu
model, també fortament influit per les corrents pedagogicistes sota les que es
desenvolupen els models de les Escoles de Vida:

“El proyecto Aura Habitat se inici6 en 2002 y consiste en ofrecer la
oportunidad a jévenes con Sindrome de Down y otros trastornos globales del
aprendizaje, de hacer una estancia en un entorno normalizado con jovenes
estudiantes universitarios, aprendiendo a convivir y a hacerse cargo de las
responsabilidades que comporta la convivencia. Se trata, pues, de un periodo
de residencia en un piso compartido por tres participantes del proyecto Aura
y tres estudiantes de psicologia, ciencias de la educacién o trabajo social, para
adquirir unas habilidades y responsabilidades que generalmente son dificiles
de adquirir en el hogar, con la familia. La experiencia de vivir en Habitat es el
primer paso hacia la autonomia y permite a las familias pensar en el futuro
con mas tranquilidad comprobando las habilidades y necesidades reales de
sus hijas e hijos.” (Liesa Orus & Vived Conte, 2010)

Es tracta doncs d’'una experiéncia fortament influida i que té molta relacié, tant
amb Fundown com amb Aura, mitjancant les seves responsables, i aix0 ha fet que
la proposta que desenvolupen (veure Liesa Orus & Vived Conte, 2010) sigui molt
similar a les citades.

Aixi doncs, el que podem veure amb aquestes dues propostes, la d’Aura, i la d’Osca,
és com la feina que es va fer a Murcia, a I'hora de construir un model clar i nou, ha

38 podeu trobar informacié referent al projecte de vida independent de I'entitat a la plana web:
www.projecteaura.org

86



facilitat la seva réplica i inspiracié per a d’altres. Tant és aixi que aquests no sén
I'inic cas que han mirat de replicar el model de les Escoles de Vida de Murcia. Com
he indicat anteriorment aquestes es van constituir en una Xarxa l'any 2006, cosa
que va facilitar que el seu model fos adoptat per diferents entitats a Catalunya, i a
Osca, perd també a Granada, Malaga, Lleida, Cordova, Huelva, Jerez, Vigo, Sevilla,
Menorca i Compostel-la3?. Aquests casos, en un inici, estaven en contacte directe
amb Murcia, assumien com a propi el model i I'implementaven de forma similar.
Pero en molts d’altres a I'estat, que no contactaven de manera directa amb Illan, o
d’altres responsables, també han tractat de desenvolupar models similars, encara
que en molts d’aquests, com alertava la mateixa directora del projecte de les
Escoles de Vida a I'entrevista, no es segueix la filosofia, i es fan adaptacions molt
lliures “Estamos en expansiéon. Y lo que hemos hecho ahora se esta... copiando,
pero mal. Como les da la gana. Pero bueno, son riesgos a asumir.”.

Aixi doncs podem veure com el fet d’haver generat un model for¢a pautat i una
xarxa, ha facilitat que la variabilitat sigui menor dins mateix de la xarxa que
composa les ‘Escuelas de Vida’, pero al mateix temps, segurament també és un dels
elements que ha dificultat una major expansi6é, com a model, donat que no ha
deixat massa marge a acoblar la idea de VI a les possibilitats materials que
sostenen cadascuna de les entitats que viuen realitats, a nivell de recursos,
families, estructures previes... molt dispars unes de les altres. Per acabar, a més,
aquest petit apartat també indica com un element primordial és I'entesa personal, i
a nivell de perspectiva, entre els responsables dels serveis a I'’hora de facilitar el
desplegament dels mateixos.

- El projecte Etxeratu:

Aquest que presentaré breument aqui és, segurament, el cas que té una relacié més
estreta amb el FVI. La persona que I'impulsa és Laura Fernandez, que arriba a la
Fundacién Sindrome de Down del Pais Vasco (FSDPV) I'any 2004, i ho fa de forma
sorprenent, segons indicava ella mateixa a l'entrevista, donat que és de les
primeres persones que entra amb un carrec decisiu en arees d’atencidé a persones
amb DI que no ve de I'ambit de I'’educacié social, el treball social o la pedagogia,
sin6 que ve d'un camp com el de I'antropologia, mostrant-se des d’un inici com una
persona compromesa amb els drets i la vida independent.

Aquesta necessitat que detecta la Fundacién, per la que contracta per a l'area
d’habitatge a Laura Ferndndez, és, com he mostrat en els darrers casos també, una
demanda que neix de les propies persones amb DI que formen part de I'entitat:

39Per veure document sobre la RNEV, aqui hi ha tota la informacié disponible:
http://www.centrodocumentaciondown.com/uploads/documentos/6e17f867a2bd67ad670a66¢3
cbf6c53517fd1012.pdf
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“entonces estas personas, tuvieron un encuentro en Barcelona en el afio
2003, donde habia un encuentro con profesionales... aqui ha habido siempre
mucha relacién con el proyecto Aura, entonces alli descubrieron el proyecto
Aura, y cuando llegaron a Bilbao dijeron; “Esto es lo que nosotros queremos”
“queremos vivir estas experiencias de vivir fuera de casa”, porque al final
ellos van viendo que la gente con 20 afios se va a vivir a otro sitio, o unos
meses fuera de casa, o el Erasmus, el hermano que se va de casa... van viendo
que estan manteniendo una trayectoria de total normalidad en su vida, por
qué no el acceder a un proyecto de vida independiente” (entrevista Laura
Fernandez)

Aixi, a la tornada, els nois i noies de la FSDPV generen aquesta demanda, una
questido que la mateixa responsable del servei també vincula a I'’edat d’aquestes
persones i a la necessitat de seguir un cicle vital que s’entén com a més
normalitzat. Aixi ho podem veure en aquest extracte d’un article que escriu tot just
comengar a funcionar el seu servei, en el que també explica la necessitat del grup
de constituir-se més enlla de la Fundaci6 com a grup amb veu propia (un
moviment que com hem vist també apareix en d’altres entitats de maneres
diverses, generalment sota el nom de “Autogestors”, i que va apareixent de forma
simultania als serveis de VI al camp):

“Querian, como los de Barcelona, un piso propio. Todos trabajaban -o estaban
buscando empleo-, tenian entre 23 y 33 afios y se sentian preparados para
intentar una experiencia similar. Asi, en el afio 2004, dan un gran paso hacia
delante, al constituirse como grupo con identidad propia y diferenciado de la
Fundacién; su nombre pasa a ser Entzun Gure Nahia (Escucha Nuestra Voz)”
(Fernandez Cordero, 2005)

Com podem veure en aquest petit extracte, doncs, la Fundacié ja tenia relacié amb
Aura, I'entitat que he mostrat al punt anterior i que treballa de forma conjunta amb
Muircia, pero per al desenvolupament del seu propi programa no es basen només
en aquest model i busquen informacié sobretot del model de la Fundacié Catalana
de la Sindrome de Down, com la mateixa Laura ens indicava a I'entrevista que li
vam poder realitzar, aixi com també treballen molt a través dels contactes que ella
mateixa estableix amb el Foro de Vida Independeinte; una bona prova n’és la seva
participacié a una de les taules rodones de la “I Jornada de Vida Independiente” a
Donostia, el 2005, o la participacié d’'una de les usuaries del servei, la Zaola, al
llibre d’entrevistes que Juan José Marafia, membre del Foro, publica per fer visibles
diferents projectes de vida independent per a persones amb diversitat funcional
(veure Marana, 2007).

El projecte Etxeratu neix poc després de les experiencies a Murcia i Catalunya, sota
aquestes influéncies, pero sense lligar-se a cap d’aquestes. De fet la seva
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independéncia és fins i tot organica a nivell de la mateixa Fundacio, ja que la
FSDPV no forma ni tan sols de la federaci6 de Down Espafia. Malgrat aixo, en el
model que desenvolupen si que es pot apreciar la influéncia de les tres fonts
esmentades. [ és que l'inici del projecte és al 2004, amb un pis de “practiques” on
les persones amb DI que ho volen, poden tenir un primer contacte amb el que
suposa viure fora de la casa familiar, i ho fan absolutament obert a qualsevol
persona.

[ aquest darrer element és precisament el que pretén incorporar Etxeratu com a
novetat. A la FCSD no és tan evident, pero depenent de I'ajuda de la Generalitat es
fa dificil obrir la possibilitat a qualsevol persona, perque I'ajuda esta destinada a
aquelles que acrediten graus de discapacitat 1, i exclou aquells que tenen majors
dificultats. Al model de Fundown a Murcia, o a Aura-Habitat, com indica la mateixa
Laura, el limit és imposat per la mateixa constitucié del model, que requereix d'un
minim d’habilitats per a ser considerats habils per a formar part d’etapes
posteriors a la primera fase. Etxeratu intenta obrir des de l'inici, un element que
pren directament de les propostes del FVI:

“Si habia una persona que me lo dejé muy muy claro cuando entré fue Manuel
Lobato. Yo me puse en contacto con el Foro de Vida Independiente y uno de
los primeros aprendizajes que yo tuve con ellos fue esa desvinculacion que
ellos hacian, de aquello que se llama el capacitismo, no? Eres una persona
rentable y capaz, tienes un empleo, accedes a la vida independiente. Es decir,
hacemos una continuacién en la vida de las personas con la cual el que se cae
del mercado laboral, ese ya no va a vida independiente. Esto y lo veia hasta en
Aura, no? Mirabas lo de la vida independiente y pensaba “dénde estan los
otros?”.” entrevista Laura F.

Aquest element es el que vincula més clarament el servei amb els proposits del
FVI, entenent que la necessitat de suports, per alta que sigui, no pot ser un
impediment per a poder fer una vida independent. Per a la responsable del servei
partir de la filosofia de VI és entendre que la VI és un dret huma inalienable i basic.
Aixi, al primer habitatge d’estances temporals s’estableix un sistema de
participacié rotatori on quatre persones amb DI, amb el suport de diferents
professionals de la FSDPV, passen un periode limitat a 3 mesos i mig (Fernandez
Cordero, 2013).

Després de 'exit d’aquesta primera iniciativa, I'any 2007, el programa Etxeratu
creix i comenca a impulsar una ampliacié del servei que entraria en funcionament
el 2008, reconvertint-lo en un programa integral, format per tres sub-programes
diferents:
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-Formacié i aprenentatge: Que és el manteniment de la fase inicial que he explicat
fins al moment, que comenca al 2004. Aqui s’ofereixen estancies de 3 o 6 meses al
que anomenen “Viviendas de Preparacion para la Vida Auténoma” (VPVA) per a
qualsevol persona de I'entitat major de 18 anys que vulgui iniciar el procés de VI.
-Programa de suport a I'emancipacié: Aqui es desplega el que en diuen el “Plan
Individual de Emancipacién” (PIE), un pla individual consensuat entre la persona
amb DI, la familia i la fundacid.

-Programa de suports a 'autonomia: Aqui es tracta de posar en marxa els suports
necessaris per viure alla on la usuaria ho desitgi, a través d'un servei
individualitzat (veure més en relacié a aquestes fases a Fernandez Cordero, 2013).

Aixi doncs, com he intentat mostrar, és un servei que pren elements de les
experiencies existents, com és el cas de la fase de formacié i aprenentatge inicial,
on es realitza una demostracio6 del que implicaria viure sol, pero que alhora serveix
també com a espai d’aprenentatge, com a la proposta de les Escoles de Vida. I una
fase posterior, on es desenvolupa un programa d’atencié personal, similar al de la
FCSD, i es procura el desplegament dels suports necessaris per a assolir el fet de
poder viure a la propia llar o, en el seu defecte, poder realitzar una vida més
independent a la llar parental.

A més, el desenvolupament del servei ha anat encaminat a promocionar la VI més
enlla de I'etapa que suposa el pas a la vida adulta i ha mirat de formar part també
d’etapes previes; a la infantesa i I'adolescencia, i posteriors, com la vellesa, i que a
dia d’avui comenga a ser una de les preocupacions en el camp de la DI40,

Malgrat aixd aquesta expansié encara esta tot just comencant, com també ens
indicava la mateixa responsable del servei a 'entrevista, i troba algunes dificultats
principalment relacionades amb els recursos que s6n necessaris per a
desenvolupar aquests plans individuals; “se dimensiona la respuesta del Servicio a
las posibilidades”, deia Laura Fernandez en referencia a que la realitat material
d’aquestes persones sovint no permetia desplegar I'ambici6 del projecte. En aquest
sentit, un dels elements que la Fundaci6 ha posat en marxa és el que en diuen una
‘Vivienda de estancias indefinidas (VEI)’, que ha de permetre iniciar un projecte de
VI i cobrir aquesta necessitat fins al moment de poder accedir a un recurs propi
(Fernandez Cordero, 2013).

En tot cas, aquesta feina ha situat al mapa de la VI per a la DI el projecte Etxeratu, i
com passava amb els dos models inicials, 0 amb Aura, s’ha anat convertint en la
base d’altres iniciatives a d’altres entitats de l'estat que comencen a Navarra,
Galicia i Salamanca, segons la directora del servei.

40 Es pot veure més sobre els serveis integrals de la FVSD aqui: http://www.downpv.org/wp-
content/uploads/2014/10/programas-FSDPV-mail.pdf
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- El projecte d’Enevizia:

Aquest tercer projecte també és del Pais Basc i ajuda a explicar una mica la
variabilitat de propostes que hi ha ara mateix funcionant sobre el terreny i com
costen de desenvolupar.

Per comengar és interessant apuntar de nou aquesta sort d’efecte contagi
d’experiencies, pel qual els nois mateixos sén els qui demanaven a les associacions
que engeguéssin algun tipus de programa de VI un cop han entrat en contacte amb
d’altres espais on es tiren endavant projectes amb aquestes caracteristiques. Aixi,
en el cas de la Fundacié Down Berri Alaba que, després d’una trobada de nois i
noies de diferents entitats a Catalunya, va demanar a les persones responsables
que es plantegessin la possibilitat d'iniciar un projecte en aquest sentit.

Aquest és un cas paradigmatic de com una entitat, que en general té pocs recursos i
infraestructures que limiten forca la capacitat d’accié, intenta desplegar sota el
nom de VI un projecte que afavoreixi 'autodeterminacié de les persones amb DI.

En un inici miren de tirar sols endavant un projecte I'any 2007, i ho fan llegint
algunes de les propostes que hi ha al camp, pero sense acabar de desenvolupar cap
model concret, sind adaptant el que tenen al seu abast; en el seu cas un pis de
formacié que, amb una aproximaci6 habilitadora cap a la VI, ha de servir per a
aconseguir que una persona amb discapacitat pugui viure amb qui vulgui després
de superar un seguit de fases formatives impartides dins d’aquest habitatge prova.

Aquest pis esmentat els el cedeix l'ajuntament per tal de desenvolupar un
programa de VI. L’habitatge comenca situat al centre per tal de servir per a la
normalitzacié del col-lectiu, perd0 a mesura que passen els anys l'ajuntament va
canviant-los el pis, i a dia d’avui aquest es troba situat a les afores del poble,
element que a I'entrevista les responsables del servei identificaven com a forca
negatiu per la poca capacitat que els deixava per, per un canté normalitzar la seva
presencia, i per l'altre trencar els vincles que havien pogut establir, com a servei,
amb 'entorn de I'habitatge; es tractava d'un pis amb for¢a gent gran, i es va assolir
un bon grau d’entesa amb les veines.

L’entitat és petita i té pocs usuaris, i I'estada al pis de prova seria d'un mes a l'inici,
i passara després a ser de tres mesos. Sempre amb un “educador” (és com en deien
de la persona de suport) que romandria a la llar les 24h el primer mes i que
després passaria a marxar per la nit si el “grup de conviveéncia és prou estable”, en
paraules de la persona responsable. Aixi es pretenia, per un canté donar resposta a
la demanda de les persones amb DI, i per l'altra, com indicava la responsable,
“acostumbarar a los padres que sus hijos pueden vivir fiuera de casa... y que son
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autonomos”. I ho feia mitjan¢ant unes escales que elles mateixes desenvolupen per
mesurar el grau d’assoliment de competencies (sobretot relacionades amb tasques
de la llar). Després del temps de prova tornen a casa els pares, i miren de buscar
una solucio6 habitacional si aquesta persona ha demostrat que pot viure sola.

El problema amb el que topa el servei és triple. Per una banda els processos
d’habilitacié que propicia s6n molt inestables, en tornar a casa els pares detecten
que molts dels habits es perden. A més, sovint no assolien 'objectiu d’aconseguir
persones que poguessin viure, segons els seus criteris, amb molt pocs suports. I a
aixo se li sumaven les dificultats materials a 'hora de trobar sortides per a generar
una vida autonoma fora de la casa parental, que era molt costds y per a la que el
suport dificilment quedaria cobert per alguna de les possibles ajudes que es
poguessin rebre. Aixi, el servei es limitava a aquest pis pel que acaben passant de
forma rotatoria les usuaries cada mig any. Segons les responsables sobretot pel
pauperrim desplegament de llei per a la promocié de I'autonomia personal.

Veiem doncs que és un programa que es pretén desenvolupar perd que no troba
del tot la forma de fer-ho per les constriccions economiques, pero també per les
dificultats d’encaixar la filosofia de la VI a una estructura poc renovada, el fort
caracter capacitista del model, les reticéncies de les families, i les condicions
materials en les que es mou I'entitat. Tot i aix0, aquests darrers anys ha entrat en
contacte amb la Red nacional de Vida Independiente (RNVI) i aixo ha obert I'opcid
de coneéixer millor altres iniciatives i anar adaptant el model:

“A-(...) nacer nace aqui [el projecte de VI], en el sentido que nosotros
teniamos la idea de promocionar como viven decidiendo ellos con quien.
Promocionar su autonomia decidiendo con quién. Ese era el origen. Lo que
pasa es que si, eso... nosotros vamos desarrollando el programa, vamos a
Down Espafia a través de la Red Nacional de Vida Independiente, nos
juntamos con Pep [Ruf], bueno... vemos que en otras comunidades piensan
igual que nosotros, es decir que podemos trabajar con ellos para que sean lo
mas auténomos posible, que decidan con quien vivir, y luego ponemos los
apoyos profesionales o buscamos las férmulas en funcién de la necesidad de
cada grupo.. la Red es de ayuda para esto.. para ponder en comun y
encontrar formes que aqui... por ahora nos es muy dificil” Entrevista Enevizia

-El projecte d’Andi Sabadell:

Finalment un altre dels casos als que vaig aproximar-me, i que crec que és
explicatiu per a entendre com es mou la VI a 'estat en el camp de les persones amb
diversitat intel-lectual, és el d’Andi Sabadell. De forma similar a Enevitzia, el seu
programa es mou entre els diferents models buscant un bon ajustament a la
realitat amb la que treballen; a nivell d’infraestructura, de tradici6é de l'entitat, de
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mida de la mateixa.. En el seu cas, pero, si comptant amb l'aprovacié de la
Generalitat per a ser una entitat amb dret a proporcionar I'ajut a viure a la propia
llar.

Aixi ‘La nostra llar’ és el programa de vida independent d’Andi; un dels programes
que comenca de la ma de Murcia, perd després d’algunes desavinences amb les
persones que impulsen les Escoles de Vida decideix sortir-ne. A I'entrevista no van
indicar els motius més enlla de parlar de “desavinences” i d’indicar que a
Catalunya, amb l'ajut a la propia llar de la Generalitat el model s’havia de
desenvolupar de forma diferent:

“a Murcia tenien una cosa que eren les Viviendas Compartidas, i era la idea
que compartissin habitatge amb un estudiant... tot i que després aqui ens
podiem acollir a I'autonomia a la propia llar, que no et deixava que visqués
ningu a la llar. I llavors vam fer el nostre model.” Entrevista Andi Sabadell

Aixi que va decidir contactar amb la FCSD per a coneixer com ells desenvolupaven
el model en relacié a les possibilitats que ofereix 'ajuda de la Generalitat. Pero de
la mateixa manera que amb Down Berri a Alaba, és una entitat petita i va adaptar
el model a les seves necessitats i a la realitat que els envoltava; “tot i que cada
entitat s'organitza també a la seva manera i nosaltres rebem la subvencié i la
Fundacié (FCSD) també la rep i treballem... semblant pero diferent.” Perque és
important que cada entitat, pugui treballar en funcié de la seva realitat, “en funcid
de els joves que tenim, les caracteristiques de 1'entitat”, em deia una educadora
d’Andi Sabadell.

2.3.4- L’aparicio de la “Red Nacional de Vida Independiente
de Down Espaiia”

La Red Nacional de Vida Independiente de Down Esparia (RNVI) ja ha aparegut al
llarg d’aquest treball i és una de les eines que a dia d’avui tenen les entitats a I'hora
d’assessorar-se i compartir experiéncies. Aixi, per acabar amb la presentacid
d’elements que conformen l'arribada i el desplegament del paradigma de la VI a
I'estat,és rellevant indicar, de forma molt breu, com apareix la necessitat de
conformar aquesta Red Nacional, i quin és el sentit que se li déna avui.

Aquesta xarxa neix de la necessitat de trobar un espai d’intercanvi, de tenir
oportunitats per a un treball col-laboratiu de les entitats associades a Down
Espanya, que I'any 2011 desemboca en una revisié de I'estructura de la federacié i
en la creaci6 de la RNVI (Vived Conte, Betbesé Mullet, Diaz Orgaz, Gonzalez-
Simancas Sanz, & Matia Amor, 2013). Cal destacar que hi ha altres federacions
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(com FEAVS) que incorporen també programes de VI i espais de discussi6 entorn a
ells, pero no es tracta d'una xarxa o espai estable com el de la RNVI.

Segons la declaraci6 fundacional de la RNVI, els principis de la Red i, per tant de
tota entitat que s’hi suma, son:

-La Convenci6 internacional de drets de les persones amb discapacitat de la
ONU.

-La LISMI (Ley de Integracion social de los Minusvdlidos)

-La LIONDAU (Ley de igualdad de oportunidades, no discriminaciéon y
accesibilidad universal).

-La llei de promoci6 de I'autonomia personal i 'atencié a la dependéncia.

-El model social de la discapacitat.

-El constructe de qualitat de vida.

-El concepte de I'autodeterminacié.

-El modelo de suports de la AAIDD.

-La metodologia de planificaci6 centrada en la persona (PCP).

-L’accessibilitat universal i el disseny per a tothom.

-El moviment de VL.

Aixi, es tracta d’'una xarxa ‘poc exigent’ pel que fa a requisits, simplement adherint-
te a aquests principis i desplegant algun servei que porti el nom “vida
independent” I'entitat es pot incorporar. La intencio, segons la propia xarxa, és la
de generar coneixement compartit i estimular la investigacié, consensuar les bones
practiques i crear una cultura comuna d'impuls a la VI, aixi com fomentar una
cartera de recursos, programes i iniciatives entre els seus membres (Matia Amor &
Gonzalez-Simancas, 2016). Per tant, es tracta d’'un primer pas per a desenvolupar
un corpus cada vegada més robust en relaci6 a serveis de VI que siguin referents
en el camp i que puguin delimitar minimament la filosofia del MVI, encara que
després hagi de ser adaptat. En aquest sentit, aixi és com el coordinador d’aquesta
xarxa de VI a nivell estatal, que és el mateix Pep Ruf, coordinador del servei “Me’n
Vaig a Casa”, explica I'estat actual de la xarxa a I'entrevista que vam poder fer:

“Pep: (...) ho materialitzes [la VI] d’acord amb el panorama que tens. A mi em
passa nivell estatal, com a coordinador de la Red Nacional de Vida
Independiente les connotacions de quan parlo de vida independent aqui
[Catalunya], que tenim per exemple un programa de suport d’autonomia de
la propia llar, i que fa que hi hagi 50 entitats que fan aquest tipus de servei..
permet donar suport personal a persones amb discapacitat intel-lectual
perque visquin independents... és clar, jo contextualitzo el concepte de vida
independent en la realitat amb la que treballo, adapto el servei a on articulo.
Val? Si jo treballés en una OVI o si fes d’assistencia Personal, provaria de...
altres coses. Ara per exemple, poso un exemple hipotetic, parlo amb gent
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d’Extremadura, amb qui em reuneixo per vida independent, i em parlen que
ells estan treballant per vida independent o atenci6 preco¢ a la primera
infancia i a la etapa escolar, amb I'’educaci6 inclusiva, d’entrada penso... “com
a molt...”. Clar aqui és on apareix la transversalitat, perque per les seves
necessitats, la seva realitat, les seves oportunitats... Ho han materialitzat en
I'atencié a la primera infancia i a I'’etapa escolar o el context escolar. Suposo
que en els propers anys aniran allargant, i aniran apareixent en d’altres
espais... Saps?” (Entrevista Pep, novembre 2016)

Un bon resum que explicaria la variabilitat entre models i les formes d’aplicacié
dels principis de la VI a l'estat a l'actualitat, que ja hem anat veient resseguint
diferents exemples al camp, que venen molt determinats en cada cas per les
condicions i realitats de cada associacio.

2.3.5-Elements especifics del desenvolupament de la VI al
camp de la DI a I'estat

A grans trets podem veure com de les dues primeres propostes en naixen dues
corrents, o propostes, similars en alguns aspectes, perd també amb diferéncies
rellevants en relacié a alguns aspectes constitutius. Per una banda el model que
identifiquem amb el de la FCSD que es basa en el desplegament d'un servei centrat
en la persona, i uns suports determinats, que d’alguna manera també centren les
linies mestres de programes com el d’Etxeratu al Pais Basc. Per altra banda, un
segon model amb una influeéncia molt més clara de postulats propis del camp de la
pedagogia, que posa un eémfasi més gran en l'adquisici6 de determinades
competencies, i que trobem exposat principalment amb les Escoles de Vida, pero
que també podem identificar en altres espais com Aura, o el desenvolupat per Elias
Vived a Osca.

En qualsevol cas les diferencies sén concretes, i les miraré d’explicar alhora que
ressegueixo els elements que identifico com a centrals i més o menys comuns en la
implantacié del paradigma de la VI al camp de la DI a I’estat. [ que sén els seglients:
el concepte d’autodeterminacié i la seva relacié amb el constructe de la qualitat de
vida; I'habitatge i I'emancipaci6 com a elements per a la normalitzacié; la
personalitzaci6 i individualitzacié en que es basa el desenvolupament dels serveis;
els suports i el seu paper i; la renovaci6 generacional que esta vivint el sector, com
a un element important a I’hora d’atendre aquest canvi de paradigma.

L’autonomia, I'autogestio i 'autodeterminacio
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Un dels elements més rellevants al camp de la VI és I'is i la importancia de les
connotacions de cadascuna de les paraules que es fan servir a I'hora de treballar en
els projectes. En el camp de la DI pero hi ha una certa variabilitat pel que fa a la
nomenclatura dedicada a la VI per part de les entitats, de manera que acostumen a
fer servir de forma indistinta conceptes com ‘autonomia’, ‘autogestié’ o
‘autodeterminacié’, com podem comprovar atenent al document central sobre VI
de Down Espafia (2016):

“un proyecto de vida independiente es ofrecer oportunidades y apoyos que
permitan favorecer el desarrollo de habilidades sociales, de autonomia
personal, de autorregulacién y de autodeterminacién de las personas con
capacidades diversas, ademas de mejorar su autoestima y su calidad de vida,
acercandolas cada vez mas a la normalizacién plena en todos los dmbitos
personales y en diferentes contextos” (estret de Matia Amor & Gonzalez-
Simancas, 2016)

El Pep, explicant aquests conceptes, ens donava alguna pista en relacié als matisos
en I'ds dels mateixos per part de les persones del camp:

“clar... Jo utilitzo sempre autonomia... Ho sintetitzo aixi. Pero clar, avui et
contesto aixo i dema et podria contestar una altra cosa (riures), estic una
mica borratxo de terminologia. Perd per mi és tan simple com I'autonomia.
L’autonomia en la seva esséncia més profunda és aixo; és autodeterminacio,
Es autogestié... Quan parlem de persones amb diversitat intel-lectual pensem,
massa sovint.. massa sovint s’utilitza el concepte d’autonomia vinculat a
I'autonomia funcional o a la instrumental, a la capacitat o a la no capacitat de
fer coses, i les definicions d’autonomia van molt més enlla. L’esséncia de
I'autonomia esta en aixo que estic dient jo, no? Esta en exercici de la llibertat.”
Entrevista Ruf

Per tant, seguint la reflexié del text del Pep, segurament 1'is dels conceptes
autogestio i autodeterminacié sén més propis d’aquest camp, el de la DI, perque el
d’autonomia és molt generic i propi del camp de la diversitat funcional, i a la DI es
considera que hi ha certs elements diferencials dels que conceptes com autogestio,
i sobretot autodeterminacio, poden donar compte.

El de 'autonomia es un concepte d’'us molt general, molt propi de la filosofia del
MVI], i de la literatura anglosaxona relacionada amb la VI i els estudis de la
discapacitat fets des del Model Social. En canvi aquests altres conceptes
permetrien aplicar un matis important que s’entreveu a I'explicacié que déna el
Pep. I és que tant ‘autogestié’ com ‘autodeterminacié’ enllacen de forma més
directa amb la idea de “decidir”, és a dir, situen el focus de I'agéncia no només en
I'acci6, que és al que remet el concepte d’autonomia, siné que es vincula més
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directament a una ageéncia en relaci6 a I'eleccié. Un element que, en el camp de la
DI és precisament dels que es discuteixen de forma més profunda.

Aixi en el cas de I'autogestio, aquest terme entra amb forca a partir de finals dels
anys 90 amb l'emergéncia de grups de selfadvocacy (a l'estat espanyol
‘autogestors’) que pretenen prendre la paraula i tenir una veu propia dins 'esfera
publica mitjangant les entitats que conformen grups per a fomentar la discussid i la
presa de decisions grupals (Wehmeyer, 2013). Aquest terme, pero, en el camp de
I’habitatge molt sovint va referit a la capacitat de les persones de poder realitzar
les tasques que se suposa que una persona ha de poder realitzar en el seu dia a dia;
aixo és gestionar elements com la cuina, la compra o rentar la roba (es pot veure a
Matia Amor & Gonzalez-Simancas, 2016).

En canvi, el de I'autodeterminacié és un concepte que es troba molt relacionat amb
el desenvolupament de la literatura del camp, especialment la literatura dedicada a
I'ambit de I'educacié social i la pedagogia. Segons alguns autors, aquest es un
constructe que deriva dels canvis que s’han donat en passar del model del déficit
cap a models propis de la psicologia positiva (dedicada a posar en valor el
potencial de qualsevol persona), molt lligats als postulats que hem vist
anteriorment de Wolfensberger en relacié al ‘Social Role Valorisation’, i que
gaudeixen d’'una gran acceptacié en el camp (Peralta Lépez & Arellano Torres,
2014). Aquests sén la base sobre la que s’articulen la majoria de propostes
pedagogiques -en relacié a activitats i habilitats que s’han d’adquirir-, dirigides a
que les persones amb DI puguin “actuar com a agent causal, i ser el protagonista de
les propies accions” (Wehmeyer, Michael L., Schwartz, 1997).

A més, aquest constructe es constitueix com una de les dimensions que apareixen a
la gran majoria d’escales encarregades d’avaluar la “qualitat de vida” (veure
Verdugo Alonso MA, Arias Martinez B, Gomez Sanchez L, 2008). Aquestes escales
sén una de les eines primordials al camp a I'’hora de treballar, des del sector, en
qualsevol programa adrecat a persones amb DI, també els de VI, per a poder-los
avaluar i passar comptes, tant de forma interna com amb les administracions -
forma part de l'acountability-.

L’emancipaci6 i 'habitatge com a espai per a la ‘normalitzacié’

El fet de poder tenir un habitatge propi és una de les demandes més comuns per
part del col-lectiu de persones amb DI, com hem anat veient al llarg del I'exposicié
d’aquesta part. Aquesta demanda esta lligat al fet que sovint aquest col:-lectiu veu
en el poder viure independent la possibilitat de decidir sobre elements del seu dia
a dia que els son rellevants (J. Anderson & Horton, 2008), aixi, aquest s’ha tornat
un dels eixos sobre els que pivoten la majoria de projectes de VI al sector.
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Aquesta relaci6 amb I'habitatge és a més una resposta a la forta infantilitzacio i al
procés d’adultitzacié que hem vist que proposa el Social Role Valorisation, amb la
que s’associa generalment a les persones amb DI. Des del sector s’entén aquest
moviment com una possibilitat de poder fer una “transicié normal” a la vida adulta,
cosa que, generalment, queda estretament associada amb el fet d'independitzar-se,
com indica Ruf:

“En el nostre col-lectiu, el col-lectiu de les persones amb diversitat
intel-lectual, vull dir... Jo no sé quins diferencials i quins comuns tindra amb
altres col-lectius de diversitat funcional, pero en el nostre aixo és molt
important; que soén els 18, que és la majoria d’edat. I saps que el nostre
col-lectiu tradicionalment els 18 anys han estat incapacitats legalment,
majoritariament, cosa que encara avui en dia esta passant i aix0 més enlla
dels efectes practics que tingui d’accés, o no accés, a la plena ciutadania,
clarissimament implica la perpetuacid, vulguis o no vulguis, d’'un rol
depenent i un rol no autonom... el que fem és donar, amb el servei.. donem
una sortida també a aixo. No és total, pero ajuda a les persones amb
diversitat intel-lectual a accedir a un espai que abans no era possible”
(Entrevista Pep)

[ aqui, lligat al fet de superar la infantilitzaci6 del col-lectiu, apareix de nou la idea
de normalitzacié. El poder desenvolupar una “vida normal” i el fet de poder assolir
un “rol valorat” socialment, molt rellevant en el camp (veure els treballs sobre SRV
de Osburn 1998)41,

Aixi, ’habitatge es veu com un dels camins que poden ajudar en aquest sentit;
d’'una banda per mostrar a les usuaries com a exemples de persones amb DI que,
volent, poden viure de forma independent a casa seva, i per tant assolir quotes de
independéncia inesperades, i aixi apareixer com a ciutadans/es (Pallisera Diaz &
Rius Bonjoch, 2007). D’altra banda, per la possibilitat que I'habitatge obre en
relacié a la possibilitat de “viure en la comunitat”, especialment en comparacié a
d’altres serveis de caracter més institucionalitzador.

El fet de la centralitat de I'habitatge com a element propi de la VI al camp, pero,
també és problematica en tant que sovint lliga les possibilitats de realitzaci6 d'una
vida més autdnoma a la possibilitat de marxar de casa, o anar a una casa propia.
Element problematic perqué posa en qiiestid, o invisibilitza, les possibilitats
d’autonomia d’aquelles persones que no poden accedir a una casa, ja sigui per
dificultats lligades a I'impediment derivat de la diversitat funcional de la persona o
per la realitat economica de cadascu. Ja hem vist que no és el mateix desenvolupar

41 En aquest mateix sentit també es pot recuperar I'explicacié de la proposta de Klein, presentant el
punt anterior en relacié al servei “Me’n vaig a casa”, i la seva forta relacié6 amb la necessitat de
situar a la persona amb DI dins la societat a través de I’habitatge normalitzat.
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un servei de VI a Catalunya, on I'ajut de la Generalitat facilita molt poder fer
programes ambiciosos en aquest sentit, a fer-ho a d’altres part de l'estat on la
dependencia d’altres ajuts precaritza les possibilitats. I ja no només pel fet de
comptar o no amb un ajut, siné per les diferéncies que poden existir també entre
les receptores d’'un mateix ajut. Aixi, veiem com el model catala també té perills,
com indica Diaz Velazquez, i és que centrar la possibilitat a un pagament directe,
similar al de la Generalitat, deixa a les mans de la persona receptora el fet de poder
adquirir els bens necessaris al mercat, canviant i d’accés desigual, de manera que
es posa en perill la universalitat i la garantia de rebre els recursos adaptats a les
necessitats particulars, essent en essencia poc redistributiu (Diaz Velazquez,
2014). Aixo és aixi en relacié a ’habitatge, com mostra el segiient verbatim extret
d’'una entitat a Catalunya que compta amb usuaries amb menys recursos, pero
també es pot estendre al fet que hi ha usuaries que necessiten més o menys suport
(fins i tot puntuant igual a les escales d’intensitat de suports) o que el llarg de la
vida veuen com la necessitat de suports també varia. Aixi, en el cas del Taller
Escola Barcelona (TEB), un dels elements més complicats és trobar habitatges per
a persones que reben I'ajut, pero que tenen pocs recursos per a I’habitatge:

“La vivienda es lo principal para una vida independiente, no? Pero esto esta
muy limitado por los recursos. (..) ahora los pisos de los chicos son de
Adigsa, lo hemos conseguido asi.. que es alquiler econémico, son pisos de
proteccion. Otros son de la familia que lo ceden a la cooperativa para que los
pueda usar. También hay un piso que es propiedad de la fundacién. Y uno es
de una familia que lo cede, pero pagando una cuota. Pero asi en general lo
gestionamos bastante nosotros, aunque depende del caso... En cualquier caso,
ahora, todos los pisos por suerte son propios del TEB.” Entrevista
responsable Taller Escola Barcelona

En relaci6 a I'habitatge entren també en tensid els matisos que les diferents
associacions en el camp aporten als seus serveis. Ja he mostrat com, especialment
en el servei MVAC de la Fundacié Catalana I'habitatge, i la seva titularitat, és
central. Molt en consonancia amb les propostes de Klein, 'accés a la propia casa ha
d’estar acompanyada i “suportada” i, encara que no sigui materialment possible en
tots els casos, la idea és no excloure a ningd. En canvi, a les aproximacions més
properes a les propostes que deriven de les “Escuelas de Vida” hi ha una certa
continuitat entre fases, i les primeres que sén d’habilitaci6 comporten “la
possibilitat” d’accedir, o no fer-ho, a la propia casa. Aquest és un dels elements que
pel Pep Ruf no acaba d’ajustar-se al que per a ell és la VI, donat que, com indica el
mateix Pep:

“Els pisos d’aprenentatge i tal, com a recursos transitori a mi em plantegen el

dubte del que et deia, de “cal treure és un carnet per poder fer vida
independent?” Entrevista Pep.
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Un debat molt poc explorat, perdo molt present i molt latent en relacié a com els
discursos i estudis, molt lligats al camp habilitador, tracten d’encaixar amb aquest
nou paradigma que ha irromput amb relativa for¢a al camp i que ha generat tot
d’hibrids que, pel moment, coexisteixen en aquest procés d’acoblament i de
dispersi6 que veiem que viu el sector a dia d’avui.

Finalment, i per tancar aquest punt, és interessant atendre a la sensibilitat que en
el camp desperta I'espai de I'habitatge, que sovint s’entén com un espai de risc,
cosa que ha complica el pas de models d’habitatge institucionalitzadors a
propostes considerades més normalitzades i integrades (Jahoda & Markova, 2004).
Aixi, és facil trobar a la literatura propia sobre la DI molts treballs que alerten del
risc que suposa prendre com a propis elements del MVI. Per a aquests autors, la
promoci6é de models basats en la idea de vida comunitaria i VI contribueixen a un
increment del potencial d’abus sobre aquest col-lectiu, altament vulnerable (Bond
& Hurst, 2010), i no només en relacié a I'abus, siné també en relaci6 als riscos per
la salut d’aquestes persones que pot tenir el fet de viure de forma independent
(Hooren et al., 2002). Per tant, des de 'ambit, hi ha una certa alerta en relacié a
I'agenda que obre el dret a decidir i la independéncia en el camp, que entenen que
obre a un potencial perill per a la qualitat de vida d’aquestes persones, un risc de
patir abus que cal atendre com a punt de partida a I'hora de pensar i planificar els
serveis al camp (Fyson & Kitson, 2007).

La personalitzacio

Hem vist que un dels elements importants en el camp és el de poder atendre als
desitjos i a les necessitats de les persones que accedeixen als serveis de VI. Aixd
acosta aquests serveis a propostes properes al ‘user-led’, sense ser-ho del tot, que
pretenen facilitar els suports “necessaris” per a que cadascu desenvolupi la seva
propia VI. Un element especialment important en un col-lectiu molt heterogeni, i
que per tant necessita de I'adaptacié de la resposta que es déona des de les entitats
de forma flexible, encaixant-la a les necessitats de cadascd (Karban, Paley, &
Willcock, 2013).

D’aquesta manera, en molts dels serveis, especialment aquells que acompanyen
fins a la transici6 a la propia casa, prenen un instrument que ha de facilitar aquesta
adaptacié a les caracteristiques personals (Holburn, 2002); aixo és la Planificacié
Centrada en la Persona (PCP Person-Centred Planning), que és molt comu a d’altres
camps com la medicina, la gerontologia... perd que en el cas que ens ocupa deriva
dels treballs del camp de la pedagogia. La PCP formateja un pla multidimensional,
que atén diverses arees que composen el que pretén ser un projecte vital (des de
I'autopercepci6, fins a la relacié amb I’entorn, la higiene personal...); un pla que
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sempre s’orienta a una fita que s’ha d’assolir, és a dir, es tracta d'un instrument
goal-oriented (Claes, Hove, Vandevelde, Loon, & Schalock, 2010).

Per tant, malgrat que en el postulat del ‘suport personalitzat’ al camp s’assembla
forca a la proposta que es fa des del MVI, en el sentit de ressonar amb l'idea
d’assistencia personal, podem veure com a la practica hi ha elements que I'allunya
una mica d’aquestes posicions, especialment perquée esta mediatitzat per les idees
propies del camp, orientades a la capacitaci6 del col-lectiu i que, a més, es
relacionen de forma estreta amb les propostes que es deriven de la normalitzacié i
la inclusi6 dels anys 70 i 8042,

Els suports, o facilitadors

En el camp de la DI la figura de la persona de suport i el seu rol, és un dels
elements més complicats d’aprendre, i aixd és quelcom que entra en dialeg amb
tots aquests elements que hem comentat fins al moment com a complexos dins del
camp de la VI per ala DI.

Per una banda trobem els postulats del MVI, que també a l'estat espanyol, han pres
'assistencia personal com un dels cavalls de batalla en relacié als drets de les
persones amb diversitat funcional, entenent l'assistencia personal (AP) com el
professional que ha de respondre només a la demanda de la persona a la que dona
el suport, sense incidir de cap manera (Charlton, 2000). Aixi, ha de ser els seus ulls,
bragos, o el que en cada moment se li reclami per tal que la persona usuaria pugui
desenvolupar-se en el seu dia a dia. Un element que a més per definici6 ha d’estar
mediat de forma contractual (Ripollés & Matilla, 2007). Pero en el camp de la DI
aquest element és problematic i els serveis, que es troben immersos en discursos,
estructures i practiques que segueixen infantilitzant aquest col-lectiu, es troben
amb dificultats serioses per poder facilitar I'autonomia d’aquestes persones pel
que fa a la presa de decisions (Snyder & Mitchell 2006). En un camp on a més
prenen molta forca les propostes basades en la idea Vigotzkiana de “mediador”
com a element central, que serveix per connectar a la persona amb les seves
possibilitats de desenvolupament, potenciant el nivell de desenvolupament efectiu,
i assolint el nivell de desenvolupament potencial maxim (Liesa Orus & Vived Conte,
2010).

A aix0 se li suma la manca de recursos, que fa que en els programes de les Escoles
de Vida, per exemple, s’hagi de recorrer al voluntariat d’estudiants per a poder

42 Aixo es pot veure per exemple en la definicié de la PCP en relacié al Rol Social Valoritzat que fan
Verdugo i col:laboradores (2011), o als treballs de Claes i col-laboradores, on s’indica que els
elements que apareixen en la literatura com a centrals en relaci6 a la PCP, han de ser sempre
relacionats amb la “normalitzaci6” del col-lectiu (a Claes et al., 2010).
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desenvolupar els seus serveis. Una figura que pel caracter voluntari queda
totalment descartat com a “projecte de VI” per part del MVI, perqué no deixa en
mans de la persona amb diversitat intel-lectual la possibilitat de determinar la
provisio del servei (Garcia Alonso et al., 2003).

Aixi, generalment els serveis, també els més propers als postulats del Foro, han de
trobar encaixos que sovint queden lluny dels ideals, pero que sén funcionals. En el
cas de la Fundaci6 Down del Pais Basc, per exemple, la Laura Fernandez ens
comentava el seglient en relacié a fins a quin punt pot interferir la persona de
suport quan esta treballant, i com ho gestionen elles:

“hay una negociacion total de “estoy pidiendo apoyo para estas coses”,
vale, “sabes lo que esto implica?”, y me parece un muy buen ejercicio de
demostrarse la autonomia personal “ya sabes que a tal hora si estas en la
playa te va a costar tomarte la medicacidn, vas a aceptar que esta persona
te lo diga?”. Asi se hizo un documento en el que estaba recogido todo,
hasta donde la persona se podria entrometer... si él iba a aceptarlo, todo, y
hasta donde no se podia entrometer. (..) y aqui entra lo que
comentabamos antes de que parte de nuestro trabajo es el derecho a
equivocarse. Nosotros entendemos que parte de nuestro trabajo en
nuestra area es tener derecho a equivocarse. Y donde esta el limite? Es que
al final esta en el sentido comun, no? Y esto se ha trabajado des del equipo,
en el dia a dia. Tenemos que cuidar, y nuestros monitores... es decir,
nosotros no tenemos hacerles las cosas, pero igual si que tenemos que
hacer con ella todo el trabajo para que al final la persona haga estas coses
que le eviten dafios, como minimo.” Entrevista Laura Fernandez

En general la resposta és “el sentit comu” o, més concretament, quan “la persona
esta en risc de veritat”. I és que la VI ha de suposar un risc, pero assumible:

“A vegades si que veus que s'equivoquen i sap greu, a vegades la meva filla
quan marxa de dinar el dissabte i va desabrigada i li dius "Laia, no creus
que passaras fred?" "no" i penses, bé, ja m'ho diras quan tornis. El limit de
no permetre un error és el moment que l'error suposi un perjudici gran.
Aqui jano.” Entrevista Andi S.

Aixi, veiem com es tracta d’'un equilibri precari el que busquen les associacions,
sempre lligat a la idea de “el sentit comu”. Tot aixo també ho veurem més
desenvolupat en el treball de camp. Pero, com ens indicava a la primera reunié
grupal que vam mantenir a I'inici amb en Pep Ruf i algunes usuaries del servei “El
risc de traspassar el limit d’envair 'autonomia de la persona és dificil... exigeix
constantment estar-t'’ho recordant i ressituant-te.”.
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Renovacio generacional

Aquest és un element prou important també com per dedicar-hi un petit espai. I és
que ja ha anat apareixent de forma constant, repassant les diferents iniciatives
rellevants al camp, el fet que aquestes son la resposta a una demanda realitzada
per les persones joves de les entitats que, en contacte amb d’altres experiéncies
similars, reclamen a les entitats de les que participen I'oportunitat de poder fer
també el seu propi projecte de VI. Com podem veure en aquest fragment, que ja
hem vist que és compartit per la gran majoria d’entitats:

“De la junta directiva salié en este caso. La entidad hace veinte afios que
funciona, y ha ido creciendo a medida que los chicos lo han hecho. La
necesidad de los jovenes también han cambiado, al principio era extraescolar,
de psicomotricidad y esto, después grupos de ocio, de adolescentes, después
formacion laboral, acababa la escuela y que hacemos, y el siguiente paso
empezo6 cuando los jovenes tenian 25 o 26 afios y trabajaban”. M. Entrevista
Andi Sabadell

A aix0 se li ha de sumar un segon element i és que també sén els pares i mares, o
persones que se’n fan carrec, les que comencen a preocupar-se pel futur dels seus
fills/es o de les persones de les que es fan carrec, i sén inquietes per trobar
solucions que no passin per la institucionalitzacié, com indicava en Pep Ruf:

“Estamos frente a la renovacidn generacional de personas y grupos familiares
que reclaman nuevas realidades donde materializar sus opciones de vida. A
medida que las personas han dispuesto de un mayor nimero de recursos
asistenciales y que éstos han ido mejorando la calidad de la atencién
proporcionada, sus familias han podido construir trayectorias mas
normalizadas e inclusivas para sus hijos/as.” (Ruf, 2010b)

Tant és aixi que alguns d’aquests projectes, com hem vist en el cas de la FCSD,
s’emmirallen en les propostes desinstitucionalitzadores dels anys 80 i 90 als EUA
(veure Klein, 2000; Ruf, 2007). Es tracta d’aquesta generaci6é de familiars que han
treballat pe a la inclusié a I'escola, per la normalitzacié als llocs de treball... i que
ara reclamen sortides habitacionals més normalitzades que les residencies o les
llars residencia (Vived Conte et al., 2013)

Aixi doncs, com indicava a I'inici del text també, les entitats es troben una dificultat
per poder desenvolupar aquest canvi de model, que no pot ser de cop. Per una
banda per les mateixes estructures que porten anys generant i mantenint, pero
sobretot, també perque es troben a cavall entre aquelles families que van
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comenc¢ar amb projectes institucionalitzadors i que ja tenen els seus fills dins
d’aquests projectes, i aquelles families que busquen noves iniciatives més
“normalitzadores”. Aixi és com explicava aquesta tensié que ella vivia degut a
aquest canvi la mare d’una de les usuaries del “Me’n vaig a casa” de la FCSD a les
jornades dels deu anys del servei:

“Asi es. Depende de la edad de la persona a la que le consultas. Si son
personas jovenes: hijos o sobrinos, te alientan. Y si se trata de gente mayor
dicen que me la quiero sacar de encima. Es bastante duro” (mare de la
Montse, als 10 anys del MVAC)

De fet, ja ho veurem, la familia i la relacié amb ella és tambéun dels elements més
controvertits. Sovint s6n considerats clients de molts dels serveis, a 'hora que es
perceben també com a agents que inhabiliten sovint la possibilitat d’emancipacio,
o d’autonomia, de les persones amb DI.

En el cas de les escoles de vida, per exemple, 'emfasi és en deslligar la persona
amb DI de la familia per “assegurar” que no hi ha intromissié. En aquest model la
familia es percep com un potencial perill a treballar des de la persona amb DI; és a
dir convertint la persona amb DI en capa¢ d’enfrontar la possible intromissié de la
familia:

“hay que trabajar con las familias. Los muchachos van solos... solos. Hay que
hablar y mucho con las familias para que les dejen vivir su vida (...) porque el
problema de las asociaciones es que esta el primo, el tio... y asi no se puede
ser objetivo y te ganan los miedos. Ademas hay conflicto de intereses, porqué
si soy primo o sobrino o lo que sea y hay un conflicto que me puede echar a la
calle, entonces le digo al padre o la madre que tiene razoén. Y alli ya la hemos
liado. Y esto pasa todos los dias. Son traicionadas y manipuladas. A los chicos
se les manipula y mucho. Y hay que trabajar para controlar a estas familias...
que los muchachos digan que no” Entrevista Illan

En canvi, en el cas de la FCSD, la familia es veu com un element que no s’ha de
confrontar, sin6 que ha de veure en les bondats de deixar un espai 'oportunitat
per a la persona que passa a ser usuaria de viure millor. Treballar aquest espai des
del mateix servei i mediant entre la familia i la usuaria. Segurament perque s’entén
que sense la familia és impossible tirar endavant un projecte aixi.
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Dies de 1948 al Turo Park

Alt, de maé vermell, el bloc de pisos,

al darrere, on donava casa meva,

tenia molta llum: s’obria a la malesa

dels solars del suburbi i dels afores.

Al davant s’estenia el parcil'ordre

del seu misterids verd fosc urba.
Sempre, d’aquell darrere

m’ha espantat un ermot amb massa llum.
Com una al-legoria del pais

devastat on vaig néixer. Del davant

m’ha espantat acabar sent un intrds

a un parc bellissim sense haver estat mai
un romantic anglés de classe alta.
Esplendor i adustesa sén mala simetria.
A vegades m’agrada tornar al parc.

Alli vaig descobrir que, per ser lliure,

els que t'estimen no han de saber on ets.

Joan Margarit
Des d’on tornar a estimar - Els llibres de I’6ssa menor
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Tercera capitol

El “Me’n Vaig a Casa”

3.1 - Moment 1: Muntar un “puzle”

Com tota historia aquesta també necessita comencar en algun punt i aquest podria
haver estat I'entrada al servei, que és el punt a partir del qual la meva feina com a
recercaire dins el “Me’n vaig a casa” comencava. Pero en el transcurs de la mateixa,
mitjancant les entrevistes, trobades, converses amb els familiars, els suports o les
persones usuaries, anava construint-se un relat entorn a un pas previ important, i
que ocupara aquest comencament: per que? Com és que es pren la decisi6 de
formar part del servei “Me’n vaig a Casa” de la Fundaci6 Catalana de la Sindrome
de Down?

En aquest primer apartat, per mirar de dibuixar una resposta a la pregunta, aniré
referint-me a la historia del Xavi i al Ramon, als qui vaig coneixer just en el punt de
fer el pas a viure a la seva propia casa. Ambdés tenen una edat similar, a la vora
dels trenta anys i han coincidit en diversos serveis de la Fundacié Catalana de la
Sindrome de Down (FCSD), on s’han conegut. En aquell moment eren dos amics
que es coneixien prou bé, ja feia anys, compartien moltes activitats i era habitual
que l'un o l'altre es quedés a dormir a casa d’'un dels dos, especialment a casa del
Ramén -em deien que era més facil perque els pares tenien més espai-. Tant el
Xavi com el Ramoén s’havien incorporat al mercat laboral mitjancant la mateixa
Fundacié, tenien feines adaptades, i ja feia uns anys que rebien un sou no massa
quantios que ells no gestionaven de forma directa, com a la majoria de casos de
persones amb diversitat intel-lectual, on sén els pares o els tutors legals qui ho fan.
Aixi, després d’'uns mesos en els que havien estat comentant la possibilitat d’anar a
viure de forma independent, de parlar-ho amb les seves families, de contactar amb
el servei de vida independent de la Fundacio6, ara es trobaven en el moment de “fer
el pas”, que en diuen, d’anar-se’n a la seva propia casa. Pero per arribar a “fer el
pas” calia que coincidissin, que es coordinessin, una serie d’elements que ara
explicaré i que so6n part d’aquesta historia que “fa possible” que el Ramén i el Xavi,
com tants d’altres companys i companyes, decideixin anar a viure de forma
independent.
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3.1.1-Les peces a sincronitzar:

La feina del servei en aquest moment previ era clara; calia preparar I'’entrada per
tal que aquest després fos funcional. I per a aixo calia saber qui entrava en joc i
quin era el punt de partida de cadascu per tal de poder-los posar d’acord, o com
explicava de forma molt més interessant el mateix coordinador del servei, calia
saber amb quines peces es comptava per poder-les sincronitzar:

“Francesc: (...) perque la nostra feina és de sincronitzar el desig de la persona
amb l'interés de la familia.

Joan: I aix0 es pot treballar? O es facilita des del servei?

Francesc: El triangle és: persona, familia, servei. I aqui has de veure els
interessos de cadasct i els desitjos i ajustar al final al que puguis, i al que vol
la persona. Ara, si canvies la pec¢a familia, per la peca tutors legals, la cosa
canvia. Perqué llavors s’hi suma linteres, o lintencid, que tingui el
representant legal, que pot ser familia o no ser familia, a altres interessos que
pugui tenir aquell representant legal. Si és familia doncs mira, potser, amb el
vostre servei jo tindré menys feina, em podria alliberar, és un interés molt...
Vull dir, els interessos, o les demandes que hi ha implicites, sén molt
importants per després estructurar tot el que estructures, és com un puzle.

()

Joan: Ells també tenen els seus puzles, i...

Francesc: Exacte, i llavors has d’encaixar els puzles de les persones que et fan
la primera demanda, perque estic parlant del tutor, amb la persona... Per
simplificar el rotllo que t’estic fotent, per mi... El meu servei -i esta escrit com
a tal- la demanda ha d’arribar a partir de la persona discapacitada, i si la
demanda parteix d'un tercer, la persona ha d’acceptar el que es planteja.
Vale?” (entrevista Francesc, novembre 2016)

Aquest és I'esquema que ens identificava el Francesc, el responsable del servei, en
relacié als elements que havia d’atendre; i és que (1) hi ha tres actors principals
que entren en joc; usuaria, responsables de la persona usuaria (familia o
representants legals) i servei, que aquests (2) tenen un conjunt d’interessos i
desitjos que circulen i que (3) la feina del servei ha de ser la d’identificar aquests
actors i els seus interessos, les peces d’aquest “puzle”, i fer-los encaixar, o com
indica el Francesc; sincronitzar.

Si passem I'esquema al cas que recorre aquesta primera part del Xavi i el Ramon,
veiem com els actors principals a sincronitzar estaven composats per ells
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mateixos; per la familia (els pares del Ramédn, la Mare i la germana del Xavi. El pare
del Xavi no participava, en paraules del mateix Xavi “no esta massa per la feina”,
més endavant vaig entendre que estava malalt); i pels responsables del servei
(aqui s’inclouen el coordinador, I'educador i la persona que facilitara el suport des
d’'un inici). Tots ells es trobaven a les primeres reunions conjuntes per a valorar la
possibilitat de fer el pas a la vida independent: les “reunions d’acollida”.

El segon i tercer element que comenta el Francesc a I’entrevista van de la ma. Per
una banda entren en joc un seguit d’interessos i possibilitats, que passen per les
preocupacions de les families, les opcions de poder accedir a un habitatge, els
desitjos de les persones que volen ser usuaries del servei, entre d’altres, i per
'altra banda hi ha I'habilitat del servei en detectar aquests elements i facilitar-ne
I'enrolament per tal de fer-los funcionar dins I’entramat. Aquesta feina és la que el
Francesc defineix com a sincronitzacié; un concepte que m’acompanyaria
constantment a I’hora de pensar en la feina que realitzaven des del servei per tal de
posar d’acord tot l'arranjament que faria possible la vida independent de les
persones usuaries.

Es evident, com indica el mateix coordinador del servei a I'entrevista, que cada cas
és un mon, i els interessos de cada part poden variar molt. Aqui doncs presentaré
aquells elements que m’han aparegut de forma més recurrent en relacié als ‘casos
tipus’ als que he accedit.

3.1.2- Elements a sincronitzar de les persones usuaries:

La persona usuaria del servei havia de ser el centre del mateix. Es tracta d'un
servei personalitzat i que tindra, un cop s’hi accedeix, un pla d’accié pensat per a
que la persona es pugui desenvolupar de forma independent. Aquesta centralitat
de les persones ‘usuaries’ es feia palpable a I'inici amb una de les premisses que
m’indicava el coordinador del mateix, i és que aquesta havia de ser “demandant del
servei”. Aixo per al MVAC no volia dir necessariament que ella fos qui demanés
I'entrada, també hi havia casos en els que aix0 ho feia la familia, pero el servei no
entrava en funcionament si la futura usuaria no volia ser-hi, era una condici6
prévia. Veurem més endavant com aquest desig de ser part del servei és essencial a
I'hora d’entendre com es desenvolupa, aixi que és rellevant dedicar un punt a
veure que era allo que desitjaven les persones que entraven al MVAC.

a) Fer-se gran, com els altres

Reprenc aqui el cas del Ramoén i el Xavi. Ells ja feia un temps que havien arribat a la
FCSD. De fet, com la majoria de casos del servei “Me’n vaig a casa”, tant el Ramoén
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com el Xavi ja eren usuaris d’altres serveis a la mateixa Fundaci6; com el d’atencié
primerenca (CEDIAP), I'assistencia psicologica, la integraci6 laboral o la formacio. I
de fet és d’aquests espais que els dos van saber de I'existéncia del servei, a través
del contacte directe amb d’altres companys i companyes que havien accedit al
servei. Aixi és com ho explicaven els pares del Ramoén i el Xavi:

“MX: ells tenien aquestes amigues que ja vivien independents, hi van veure
que aqui podien fer festes, fer moltes coses.... | aixo0 els va picar la curiositat.

MR: Veien només lo maco. Jo del servei havia vist alguna cosa a la revista,
pero fins que el meu fill no va comencar parlar-ne, no m’hi havia fixat.

MX: Jo igual que MR no podia imaginar que el meu fill arribaria on estem...
van voler anar a viure junts, ho tenien molt clar. Entre els dos també es van
animar molt, i a més amb les noies [amigues que ja vivien independents] que
també els van animar... veure que elles vivien soles...

P: En el cas del Ramon també hi havia el precedent dels germans, que va ser
molt important, que ja van marxar de la casa abans que ell. I ell esta bé a casa,
pero tenia ganes de fer una vida com els seus germans.” (Entrevistes pares
Ramoén i Xavi, novembre 2016)

Aquest fragment d’entrevista, feta als pares del Ramén i el Xavi, ajuda
perfectament a il-lustrar el que composa aquest punt. Hi ha un element central per
explicar la motivacié de moltes de les persones que volien formar part del servei;
es tracta de fer un pas que és comu al seu voltant. Apareixien sempre referencies a
companys o companyes dels diferents serveis als que atenien, els seus iguals, que
ja vivien de forma independent, mostres palpables per ells de que viure de forma
independent era una possibilitat real.

A aixo se li suma el fet que sovint tenien germans, o persones properes, que havien
mantingut el que les entitats defineixen com “trajectories vitals normalitzades”,
com indicaven molts professionals del camp, i que servien també de mirall i de
catalitzador del desig de fer una vida independent.

Aquesta necessitat de mantenir una “trajectoria normalitzada” que apareixia es
sustentava també pel fet que a molts d’altres espais vitals d’aquest col-lectiu s’ha
treballat els darrers anys en facilitar que aquestes persones puguin accedir a
‘espais normalitzats’ des de joves; amb I'escola integradora o I'accés al mén laboral
amb suports. Aix0 era especialment visible al si de la generaci6 més jove
d’usuaries, aquella que des de feia pocs anys estava arribant a I'’edat adulta, i que
per tant reforcava aquesta demanda de seguir els “itineraris” que es presentaven
com a normals i desitjables.
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b) Poder accedir a un espai, i a una vida propia:

El Xavi ho tenia clarissim “jo ja fa temps que vull marxar, a casa no m’agrada estar
perque els nebots em fan la vida impossible”. Aquesta era una situacié concreta i
un cas concret, tampoc és explicatiu de tot el que portava al Xavi a voler marxar de
casa, pero, com el Xavi, la majoria de casos del MVAC necessitaven un espai propi.
Que no fos de ningd més.
Aix0 a més obria la porta a qiiestions més mundanes pero centrals per a les
persones que vaig coneixer i que rebien el servei del MVAC. I és que malgrat que
els missatges del servei, aixi com els articles del camp de la vida independent i
demés, eren sempre en referéncia als drets i a la propia vida de forma abstracte,
quan preguntava directament a les diferents entrevistes que vaig poder realitzar a
les persones que eren, o serien, usuaries les respostes passaven a ser absolutament
concretes, i es basaven en situacions del dia a dia i en elements especifics que
definien perfectament aquest voler anar-se’n a la seva propia casa. Elements que a
primera vista semblarien petits, perd que son la forma concreta que pren per a
elles 'opcié de fer el pas a una vida més autonoma:

“]: Aveure... i del “me’n vaig a casa” que és el que us agrada més?

R: Tot!

X: A mi viure amb ell!

R: Que guapo ets!

J: I qué penseu que podreu fer que abans no poguéssiu?

R: Mira, jo t'ho dic... ens ajudarem. Jo a ell.

J: Aha! I a que us ajudareu?

X: A plegar roba, a rentar roba, a planxar...

J: I per exemple, sera diferent a casa vostra per poder fer altres coses, tipus
convidar a gent?

R: Per convidar gent. Aixo si, segur!

X: Jo podré convidar a uns amics. I als pares, i els cosins, i la germana.
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R: Mare meva...

J: Llavors aix0 us agrada, invitar a gent. [ qué més?

R: Montar festes... sense rom, només cocacola i fanta....

J: Bueno, i una copeta de vi... no? (anecdota d’'un comentari anterior)
(Riures)

X: Aixo si...

R: Sempre amb el vi...

(Riures)

J: I que més fareu?

R: Fer el nostre pessebre de nadal.

X:Joan, ijo se que el dia 24 per la nit, el sopar especial, menjarem marisc.
J: Per nadal? Ostres, qué bé!

R: Si, pero al meu pis, a part de marisc, al pis posaré el que vulgui de menjar.

X: A casa meva mengem percebes i moixama. Es peix. Amb oli i anxoves... i
pernil i pa, i formatge...

(parlen de menjar una estona)

J: Llavors... vosaltres... teniu parella?
X:Jo no.

R:Jo si.

X: Es diu Maria. I li diré que vingui a casa.
(...) (Parlen de la que se avecina)

J: Com heu aconseguit poder anar a viure independents?
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X: Perque he apres a fer totes les tasques.

J: Perque has apres a fer coses per viure sol, no?

R: Exacte, com jo... i amb aixd puc mirar la tele.

(Tornem a parlar de la tele)

J: Jo no tinc massa més a dir... No se si voleu afegir alguna cosa.
X: Jo per ara no.

R: La vida independent és passar els dies al teu propi pis. I aixo farem.”
(Entrevista Ramoén i Xavi, novembre 2016)

Veiem doncs com el que apareixia, aqui en el cas del Ramoén i el Xavi, eren elements
concrets com poder convidar a la gent que volguessin, decidir que menjar, mirar la
televisié quan volguessin... Ells encara no havien fet el pas a la vida independent,
estaven en ple procés, pero volien poder convidar als seus amics i fer-ho a casa
seva. Aquesta va ser, per exemple, una de les raons que els va impulsar a demanar
amb insistencia poder comprar un sofa que es pogués convertir en llit. Volien
poder “convidar a Juan a casa”, i “que es pugui quedar a dormir de convidat”, com
veurem més endavant.

Tot d’elements que formaven part d’aquesta construccié d’'un espai propi on fer-hi
“el que et dona la gana”. Cosa que especialment a l'inici es veia en el sentit més
festiu del terme, en fer-se I'espai com a un li vingui de gust. Com indicava el Josep,
un usuari del servei que feia relativament poc que havia anat a viure sol: “viure
independent és fer-te tu les coses i per tant poder decidir com les vols a la teva
manera, i ho fas a la teva manera” (Josep Entrevista).

3.1.3- Elements a sincronitzar de la familia, o responsables
legals:

La relacié entre la persona amb DI i la familia sovint s’articula des de la logica de la
dependencia; el fet de tenir una persona amb DI sovint es pensa, i es viu, com un
“pes” per a la familia, un lligam indefinit que situa a la familia com a responsable
darrera del que pugui passar a la persona amb DI. Aixo és molt present a la
literatura, també es veu inscrit a la disposicié de molts dels serveis dirigits a

113



aquestes persones i les seves families*3. Un marc que també és present al MVAC
que com la majoria de serveis del camp, es pensa en una relaci6 clientelar, no
només amb les usuaries, sin6 també amb aquestes families.

En aquest punt és interessant doncs connectar breument amb el que he explicat
anteriorment en relacié a la incapacitaci6 a 'estat espanyol d’aquest col-lectiu en
arribar a I'adultesa; i és que aquest és un dels elements que formalitza i participa
d’aquestes relacions incapacitants al camp per garantir un sistema de proteccid
per a la persona amb DI. En aquest sentit des de la Fundacié s’esta treballant en
altres figures que superin la del tutor (que és qui pren la capacitat juridica de la
persona amb DI) i es passi de la tutela a la curatela o figures similars que permetin
acotar la incidencia a elements concrets (com pot ser la gesti6 economica)
permetent que la presa de decisions es doni en un espai col-legiat de les propies
persones amb DI i diferents referents escollits per elles mateixes. En relacié al
servei és molt interessant veure com, malgrat que al debat public o académic
aquestes figures legals reben una gran atencio, no vaig trobar que tinguessin un
pes especific important per al seu desenvolupament. A I'inici estava molt pendent
de la incapacitacié com a element critic en el servei, també perque la meva entrada
al camp va estar molt mediada per aquest assumpte, pero una vegada dins el servei
va anar esvaint-se aquest element com a important a I'hora d’entendre’l. En el cas
del Ramén i el Xavi, per exemple, jo no n’hagués sabut la seva condicié legal si no
hagués hagut de passar els consentiments informats, i de tots els casos que
composen el treball hi havia tant persones incapacitades com no incapacitades
legalment. El servei funcionava igual per a tots ells; feia signar tots els documents
sempre a totes les parts encara que legalment no fos necessari i esborrava
aquestes diferencies, adaptant la seva forma a les necessitats individuals de
cadascu.

En tot cas, fos quina fos la relacié formal entre familia i persona usuaria, aquesta
primera si que era present per al servei des de l'inici. De fet com veurem, és
necessari poder comptar amb aquestes figures properes a les persones amb DI a
I'’hora de funcionar, per tal que puguin servir de referéncia a ’hora d’articular la
seva feina i participar conjuntament amb la futura usuaria en la presa de decisions.
[ és que generar un espai de decisié col-legiat té un paper fonamental per la
configuracié d'una infraestructura que permeti, mitjancant la sincronitzacié, com
comenta el Francesc, assolir aquesta vida independent amb la familia, o amb
referents. I per fer-ho les persones que composaven l'equip de treball havien
d’identificar quins elements concernien a aquestes families en relaci6 al servei. Un
seguit d'interessos i preocupacions, als que calia donar resposta i que detallo en els
punts que segueixen.

43 Un gran exemple en son els serveis anomenats “respir”, d’estades curtes a residéncies per

tal de facilitar a les families uns dies sense persones amb DI a carrec.
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a) La necessitat de seguretat

La mare del Ramdn ho va comentar més d'una vegada a les diferents trobades a les
que vaig poder ser, i també a I'entrevista que vam poder fer de forma conjunta;
ella, com la majoria de families, sentia que “al principi és com tot, vas amb por. Que
passara? Perd vas veient que van preparats i que saben queé fan (el servei)”. La por
al que passara, aquesta percepciod de risc, és un dels elements més presents en el si
de les families de persones amb DI.

Ja hem vist al llarg del treball, i a l'inici del punt, com l'imaginari infantilitzador i
incapacitant de les persones amb DI és present constantment, i determina moltes
de les pors que sovint tenien les families o les persones responsables. Aixo lliga
amb aquesta logica de la dependencia-responsabilitat entre les persones amb DI i
les families; un marc inescapable que converteix aquesta relacié en un punt de pas
obligat per la majoria de serveis del camp. Un sentiment de responsabilitat
respecte a la persona amb DI que s’havia d’aconseguir conjugar amb I’entrada a un
projecte de vida independent, amb el risc que suposava el fet que en el servei
passarien a viure durant moltes hores sense supervisié directe. Calia tota una feina
per part del servei per aconseguir que aquesta por es transformés en confianca i
permetés arribar a que “al final he posat al Ramon per davant dels meus temors, és
més important per ell”, com deia la seva mare a 'entrevista. Un pas a entendre que
la gesti6 d’aquesta por inicial era una inversié en relaci6 al futur.

b) El dia de dema

La por, pero, no era només un element present en relacié a la percepcio del risc pel
fet de desenvolupar una VI, sin6 que també era present en relacié a un element
previ, calia trobar una solucié de futur: les families necessitaven trobar una solucié
de cara a “el dia de dema”.

[ és que aquest ‘que passaria el dia de dema amb aquelles persones de les que s6n
responsables’, era una manera molt comu de referir-se, per part de les families, al
fet que havien de pensar en trobar una sortida quan elles no hi fossin:

“és una sortida... la majoria de pares que entren al servei diuen que la seva
maxima preocupacié és “que passara”. Nosaltres hem arribat a sentir coses
com “tant de bo ell es mori abans que jo”... i... clar, aix0 és una mentalitat de
fa uns anys, pero demostra que la preocupacié és aquesta” (Laura).
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Precisament parlant amb els pares del Ramoén i el Xavi, quan encara no estaven
formalment dins del servei, m’explicaven que aquesta era la gran preocupacié que
tenien i I'explicitaven com a central a I'hora de pensar en el servei. I ja no només
pensant en les necessitats de, en aquest cas, els seus fills, sin6 pensant també en
que aquests no suposessin un problema per a d’altres persones del seu entorn.
Volien que el futur del Ramén i el Xavi, en aquest cas, quedés lligat I'abans possible
perque, com deia la mare del Ramoén, “per mi era molt important que no fos una
carrega per ningy, sobretot pels germans.”

Aquesta preocupacio6 ja és catalitzadora de molts dels serveis d’habitatge per a
persones amb diversitat intel-lectual, pero en el cas de les families a les que vaig
poder coneixer, aquesta anava més enlla de buscar només una sortida habitacional,
que qualsevol altre recurs residencial podria cobrir, sin6 que preocupava que
aquesta sortida pogués ser el més positiva possible.

En aquest mateix sentit, per exemple, la mare del Xavi tenia clar que el MVAC era
millor que una residencia o una llar-residencia*4. La idea que es tenia per part de
les families d’aquestes sortides habitacionals eren la d'un espai de molt més
control per part del servei: “alla ho tenien tot mil-limetrat, estava tot controlat” em
deia la mare del Jaume, un usuari que havia passat per una llar residéncia abans
d’entrar al MVAC. I és que encara que aix0 podria donar seguretat a les families,
moltes veien un gran inconvenient en el fet que la persona usuaria, en una llar-
residencia o en una residencia, no podria triar res del que composaria la seva vida.
El futur, no només havia d’estar assegurat, sin6 que havia de ser ‘el millor possible’
per les persones amb diversitat intel-lectual i aixo el servei ho relacionava amb la
possibilitat d’influéncia directa de la usuaria, també de la familia com veurem tot
seguit, en les decisions que I'afectaven.

c) La voluntat de seguir influint:

El darrer element que he pogut identificar dels que concerneixen a les families que
pensen en la VI com una opcid, és el desig de poder mantenir una certa influéncia
sobre les decisions que afecten a la vida de les persones de les que es fan carrec.

Tornant al cas del Ramoén i el Xavi, hem vist com els seus pares deien que des de
I'inici tenien clar que volien una sortida no-institucionalitzadora per als seus fills;
que ja feia temps que veien que era millor buscar alguna alternativa, i quan van
comencar a preocupar-se’n els va apareixer 'opcié del MVAC. Aquest era un pas

44 Aquest és a dia d’avui el servei d’habitatge més comu que ofereixen les entitats del sector
per a persones amb discapacitat intel-lectual, amb gairebé 5.000 places a tot Catalunya, les
residéncies amb 4.500 places és la segona alternativa amb més places (Font IDESCAT 2017:
https://www.idescat.cat/pub/?id=aec&n=1024)
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més a tot 'acompanyament que aquests pares havien procurat als seus fills a
través de diferents programes de la Fundaci6, i com deia la mare del Xavi: “no és
un lloc on aparques al noi”. Es a dir, preocupava el poder tenir una posicié activa
com a familiar, cosa que els permetria, de forma paradoxal, tenir més incidencia en
un programa de VI que amb d’altres solucions habitacionals presents al camp.

Aixo ho vaig poder comprovar a posteriori, especialment sempre amb casos on les
persones de referencia per a la persona usuaria eren directament els pares o
mares d’aquesta. Ells se sentien responsables del que pogués passar als seus fills i
filles, com hem vist també al punt anterior, aixo els portava a buscar sortides que
els permetessin també seguir essent importants, i d’alguna manera influents, en
I'esdevenir dels fills. Aix0 canviava una mica en els casos en els que les persones
responsables no eren els pares o mares de les futures usuaries, on aquesta
necessitat no era tan visible. Abans d’entrar al servei no vaig poder veure cap
d’aquests casos, pero en curs si que en vaig poder coneixer algun i aquesta relacié
de preocupaci6 activa i participaci6, que les families a vegades exigien, no era tan
evident, cosa que, com veurem, canviava una mica el funcionament del servei que
estava pensat des de la necessitat de les families de ser actives.

3.1.4- Sincronitzar des del servei:

Ja he comentat tot allo que entra en joc, de forma general, a '’hora de decidir
formar part del servei de VI de la Fundacié tant per part dels familiars com de les
persones amb DI. Obviament cada cas té especificitats concretes i no en tots els
casos es presenten tots aquests elements, pero si que eren aquests els elements
que de forma més insistent apareixien en la majoria. I com comentava el Francesc a
I'extracte de I'entrevista amb el que iniciava aquest primer apartat, I'exit en un
inici depén de saber reconeixer el triumvirat que el composa i de la capacitat de
sincronitzar els seus ritmes.

Aixi, a partir d’aqui, em centraré en com el servei es presenta per a poder
sincronitzar tot el que hem explicat fins al moment, com comenga la feina d’ajustar
allo que preocupa o il-lusiona a cada part per aconseguir el primer pas, que totes
les parts arribin al punt de voler ser part del “Me’n vaig a casa”. Per aconseguir que
I'entrada sigui exitosa és important que totes les implicades vulguin i comencin a
formar-ne part des del convenciment que aquesta és la millor opcié. Es per aixo
que el servei observa els ritmes de cada actor, i si cal espera —en alguns casos fins a
un any, per exemple, quan la familia no esta del tot convencuda-, i observa els
ritmes. Per aconseguir que aquests ritmes es trobin el que fa és anar-se mostrant
com la resposta que necessiten per a assolir els seus desitjos, o complir amb els
seus neguits. Aixi a les primeres reunions, i mitjancant els elements que ara
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presentaré, aconsegueix que totes les parts arribin al mateix punt -l'entrada al
servei- amb la predisposici6 necessaria. Aixo és, sincronitzades.

Aixi explicaré en un primer punt com treballa el servei, a nivell formal i informal,
per tal de tenir una idea general de l'estructura que composa el mateix, i en un
segon punt tractaré d’abordar aquests elements que permeten al servei comencar
aquesta sincronitzacid.

- Des d’on treballa el servei

El MVAC comenga a desplegar-se aqui, amb les primeres reunions amb les families
i les futures usuaries: les reunions d’acollida. En elles és important que el
seguiment el faci ja des de l'inici la persona que sera el seu referent en el servei,
I'educador i el coordinador del servei. Més endavant també, després de les
primeres trobades i I'avaluacio per part dels responsables del servei, s'incorporara
la persona de suport, que facilitara I'atenci6 directa a la persona que sera usuaria.

Si prenem la piramide com a figura per explicar I'organitzacio6, el vertex superior
del servei estaria ocupat pel Francesc, el coordinador del mateix, a la base hi serien
la quinzena de persones que treballen de suport directe i al mig, entre la figura de
coordinador i els suports, hi trobariem un educador i una educadora. Aquesta
figura intermédia no existia a I'inici del servei i a més d’aportar una interlocucid
directe amb les families en un pla més formal que el de la persona de suport,
facilitava també una relacié més directa entre el coordinador i les persones de
suport.

A nivell de funcionament veurem com és important que el servei es mostri
coordinat i capag, que faci visible que sap des de l'inici qué ha de fer. Per aixo,
sempre que podia, el servei feia gala de comptar amb professionals del sector
(educadors o treballadors socials). En relaci6 a les persones de suport, a més, era
important pel servei saber triar bé a la persona que desenvoluparia aquesta tasca
en cada cas, que pogués adaptar-se bé a les necessitats de la persona que passaria
a ser usuaria del servei:

“El perfil del tipus de persona, o d’educador, pot acoblar-se millor a un o altre
usuari. O també un tipus d’usuari pot necessitar en cert moment un tipus
d’educador concret. A vegades demanen el tema del genere “no vull un noi o
una noia”, i crec que hauria de ser per temes més profunds. Més potser per
formes de treballar... no pot ser “no vull un noi perque em fa vergonya”
perque clar, a la vida trobaras nois i noies, i cal acostumar-se a gent diferent.”
Nando
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Aixi, els criteris per a I’elecci6 no eren tant la demanda de la persona que havia de
rebre el suport siné la valoracié inicial que en feia la coordinacié a les primeres
trobades de 'acollida. On entraven en joc elements com l'edat, o el genere, pero
també les possibilitats de sintonia entre la persona de suport i la persona usuaria,
elements relacionats amb la manera de fer, la capacitat de paciencia requerida en
cada cas. També es tenia en compte les necessitats de les persones de suport,
intentant agrupar els diferents llocs de treball per tal d’estalviar llargues
distancies.

A nivell de funcionament intern el servei es reunia cada divendres per tractar tots
els casos i per ajustar-se. Aquell dia es trobaven totes les persones de suport amb
la coordinaci6é per posar en comu la feina i unificar criteris d’accié en relaci6 a
diferents casos. Com indicava una de les persones de suport, la Laura, aquesta
feina de sentir-se acompanyats en una tasca que sovint porta a sentir forca soledat
en l'accié del dia a dia en el que s’han de prendre moltes “petites decisions”.

A mes d’aquestes trobades del servei dels divendres, que articulaven la feina
formalment, també tinc alguns apunts al diari de camp que informen sobre com, de
manera informal, el servei també treballa en la seva coordinacio:

“Abans d’entrar a la reunié hi ha trobada a fora entre els educadors, suport i
el Francesc per comentar la jugada. El Francesc diu que ha mogut contactes i
que té una opcié d'un possible pis, que no és segur pero que potser la ‘Gene’
estaria disposat a cedir-lo a la Fundacié, que podria servir d’impas. El
Francesc diu que ningu digui res, i que sera en funci6 de si ha de tibar o no
d’aquesta carta que ho fara, que dependra dels anims de les families, un ‘as a
la maniga’ per tal de mantenir la motivacié o trobar una sortida si elles
mateixes no se’n surten. El suport explica qué ha comentat aquests dies amb
les families, com els ha animat a buscar i a fer-ho a barris que no sén centrics,
per motius relacionats amb el preu. (..) A la sortida el Francesc i la resta de
persones de suport estan contentes per com ha anat, i sobretot per veure que
les families segueixen motivades per buscar. El Francesc content perqué no

»n

ha calgut fer servir “I'as a la maniga”.” Diari de Camp

Aquestes trobades més ‘casuals’ eren gairebé tan importants com les reunions de
divendres. I servien per avisar-se de qualsevol canvi de plans o ajust d'altima hora,
aixi com per acabar d’unificar criteris d’accié que podrien ser essencials per a I'éxit
de la trobada. Un espai improvisat per a evitar la improvisacié davant de les
families o les persones que rebrien el suport.

- Com el servei sincronitza tots els elements:
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Una vegada explicat com s’organitza a nivell intern el servei, passo a explicar molt
breument com mobilitza els seus recursos per a sincronitzar els temps de cada
actor en aquesta fase inicial.

a) Mostrar-se com un espai que permet el desig:

A l'inici el servei ja detecta I'il-lusié i les demandes de les persones usuaries, que
passen generalment per “voler fer una vida al seu gust”, com comentava el Nando,
suport del servei. Es a dir, de forma concisa, poder decidir i poder fer el que
volguessin.

Aixo el servei per una banda ho fomentava o ho permetia en cas que no fos molt
accentuat, a les reunions de contacte i és que sempre apareixien per part seva
referéncies a elements com “poder decidir” i “l'autogesti6”. Perd a I'’hora el servei
també ho matisava i explicava que aquest exercici de llibertat havia d’anar lligat a
una responsabilitat. De manera que comenca a gestionar aquestes il-lusions i a fer-
les visibles com a possibles, a ’hora que les matisa per tranquil-litzar les families.

Aquests elements es veuran molt més clarament en els punts que venen, quan el
servei comenga a desplegar-se ja que aqui en general les futures usuaries ja tenien
forca disposicié a desitjar en relacié al que entreveuen que sera la seva vida:
elements relacionats amb el menjar, els horaris a seguir, la televisid, qui poden
convidar si mai fan una festa, dormir amb la parella, que fer amb el temps lliure...
aix{ una llarga llista similar a la de qualsevol jove que desitja independitzar-se.

b) Mostrar-se com un espai segur:

La resposta a la necessitat de seguretat funcionava a gairebé tots els nivells. Aqui
em centraré en explicar com el servei treballava aquells elements que preocupen
en relacié al dia a dia per tal de generar la sensacié de seguretat necessaria,
especialment en les families, pero també per a les usuaries.

-La publicitat de la seguretat:

El primer element en el que es podia veure clarament aquesta preocupacié en
relaci6 a mostrar-se com un espai segur el podem trobar ja des de la publicitat del
mateix servei (imatge 1), on a més de generar un discurs en torn a la innovacié i als
drets, es promet una metodologia seriosa i contrastada, que permet una sortida
segura (veure menci6 a les urgeéncies, o a la instal-lacié de la teleassisténcia, per
exemple) i al benestar de les usuaries.
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Imatge 1 - Publicitat impresa del servei “Me’n vaig a casa”
-La seguretat de ser “en mans de professionals”:

A les primeres trobades també s’insistia en aquests elements i a més acostumava a
personar-se sempre el coordinador del servei. El Francesc era una persona
reconeguda i respectada, tenia una edat i una llarga trajectoria treballant en el
camp de I'habitatge per a persones amb diversitat intel-lectual. A més també feia
acte de presencia algun dels dos educadors i més endavant s’incorporaria la
persona de suport assignada. Aixo lligava amb el que comentava la mare del
Ramén, i és que “sén professionals”. Persones que pels seus estudis i per
ascendencia generaven la confianga necessaria en relaci6o al servei i al seu
desenvolupament. Aixi ho explicava la Laura, persona de suport del MVAC:

“Clar. Sobretot a I'inici la nostra feina amb la familia és la de tranquil-litzar...
d’alguna manera. O mostrar que els nois estaran bé a casa, i que poden fer les
coses, i sind nosaltres hi som pel que calgui. Es important que vegin aixo, que
és una opci6 segura. [ poc a poc ho van veient.” (Laura)

-Les propies usuaries com a “prova encarnada”:

Un altre dels elements que, en aquest sentit, es feia servir des del servei és
I'exemple que poden donar les propies usuaries que ja formen part del mateix. I
aixo funcionava a dos nivells: a nivell micro i és que en molts dels casos ja hem
mostrat com moltes de les persones que volien accedir al servei ho feien
engrescades per companyes 0 companys que ja en participen, o simplement pel fet
de veure’ls, pero també les families de les usuaries passaven aixi a veure-ho com
una possibilitat real. I a un altre nivell més macro, en el que el servei presentava
casos de persones amb DI en forums oberts que també participaven d’aquesta
imatge de “és possible”, hi ha gent que ho fa, i per tant no deu ser insegur.
L’exemplaritat és un dels elements que més es mobilitzaven a I'inici, i cada cas nou
era una “prova encarnada” del funcionament del servei.

c) Fomentar la preseéncia, i influéncia, de totes les parts:
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En el cas de les persones usuaries era evident que el servei pretenia situar-les al
centre, i poder-les fer particips del desenvolupament del servei. Ja des de l'inici
aquest es presenta com un dels elements centrals, i les persones amb DI que volien
passar a ser-ne usuaries eren presents a totes les trobades, i eren interpel-lades en
elles en relacié a les seves preocupacions i els seus desitjos. Veurem com aixo es
gestiona més endavant, pero aquesta promesa era indestriable del mateix servei de
VI. Pero la presencia de les families s’havia de gestionar i el servei identificava
aquesta necessitat, sobretot, en els casos en els que els pares n’eren part.

Per a explicar-ho partiré del cas de 'Oscar i el Jaume: es tractava de dos germans
de no gaire més de 30 anys que treballaven per a la mateixa empresa publica i
tenien contracte indefinit, n’ estaven molt orgullosos. Quan vaig arribar feia més o
menys un any que vivien plegats a un pis en cessié d’us per part de ’Ajuntament
per a 75 anys. El van demanar mentre eren a una llar residéncia on compartien
amb d’altres persones, espai que els disgustava perque, deien, “no els permetia fer
el que els venia de gust”. Aqui podem llegir un petit extracte del treball de camp
que va ser revelador en aquest sentit:

“Quan marxem pregunto on vivien abans, els pares m'expliquen que abans
vivien a una llar residencia i que van decidir mirar aixo de la vida
independent, que la llar residéncia no els acabava d'agradar... intueixo que
per motius ideologics, pero també per la poca incidencia que podien tenir els
pares, ara tenen més. A la mare per exemple li obsessiona el tema del menjar
i tant Jaume com Oscar compren el que els diu, cosa que en la residencia, ella
mateixa va dir que no es podia “treballar”.” Al principi I'opci6 va ser un pis de
proteccié a Sant Andreu, pero van dir que no perque quedava massa lluny de
la familia. Al final els va sortir 'opcié d'on viuen ara, molt prop de casa els
pares, cosa que els agrada més, encara que suposi més d'una hora de cami

fins al treball per anar, i una més per tornar.” (Diari de camp).

En aquest cas, parlant amb algunes de les persones de suport, m'indicaven que
aquests pares vivien "especialment preocupats pels seus fills", ells venien d'una
llar-residencia, i no podien participar de masses decisions. A les sortides
institucionalitzades el poder d’influéncia de les families és menor i aix0 es
convertia en un punt a favor del MVAC i en facilitava I'accés, especialment en els
casos en els que el cercle estava conformat pels pares o mares que seguien sentint
el neguit de ser presents en el servei. El servei sabia que les families veien
positivament el fet de sentir-se particips del mateix i per aixo les feien presents des
de l'inici i els explicaven com estructurarien el funcionament i quin seria el seu
paper sobretot, com veurem, mitjancant les reunions de cercle. Espais que, com
hem vist en aquest petit fragment, servien també per a habilitar a les families a
participar.
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D’aquesta manera, com veurem al llarg de tot el treball, la VI no només és permetre
a la futura usuaria tenir un espai, que era com ho veia abans d’entrar al camp, sin6
rearticular tota l'ecologia familiar que havia de permetre a la familia el poder
mantenir també una certa capacitat de control sobre la situaci6. Optar per la VI
permetia a la familia, de forma paradoxal, poder seguir influint.

d) Promoure el “cicle vital normalitzat”:

“la persona amb sindrome de Down esta molt a gust amb la familia i la familia
amb ella. Tots han hagut de fer un esfor¢ molt gran per conviure, i al final les
vides dels uns i els altres s6n dependents. I si aquesta persona viu bé a casa,
fer-la independitzar és una mica forgat. Pero cal pensar-hi, perqué aquest fill,
a una edat avancada, sense haver tingut mai I'experiencia de fer res sense els
seus pares, pot arribar a perdre-ho tot si es queda orfe. Potser anira a parar a
casa d'un germa una temporada, amb la qual cosa el fas passar per situacions
noves. No hem d’oblidar que les persones amb discapacitat dificilment es
rebel-len. (...) Fa 30 o 40 anys era que si aquest nen camina algun dia ja
estarem contents, o si menja sol... No et posaves grans horitzons. Ara no, ara
venen pares amb un nen acabat de néixer, que han passat un trangol perque
aquest moment sempre és dur, pero el seu desig és que algun dia aquest fill
s'independitzi. Aixo és un canvi brutal, perque ens ajuda a dir-los: “Imagina-
te’l d’adult, quin projecte de vida vols que 'ajudem a construir?” Perque si no
t’ho imagines després tampoc esperis que voli sol.” (Diari Ara 01.07.2017)

Aqui podem veure com Katy Trias, presidenta de la Fundacio, ho explicava a una
entrevista feta al juny del 2017 al diari Ara i és que un altre dels elements
determinants a l'hora de facilitar que els temps de cadascuna de les parts
s’acoblessin passava per associar el servei a donar la “millor resposta possible” a
aquesta necessitat de les families d’'un futur no-incert. Aix0 passava per projectar
el futur ideal per les usuaries associat a aquella sortida el més normalitzada
possible, el més semblant al que ha de ser el cicle vital ordinari.

Aquests discursos quedaven molt ben acompanyats, sobretot també en aquells
casos més joves, per les trajectories que les persones amb DI comengaven a tenir
dins de les entitats, aixi com al mercat laboral o I'escolaritzacié. La normalitzaci6
passa també per fer el pas “quan toca”, és a dir, quan s’arriba a 'adultesa ja es té
una feina integrada i s’ha passat per I’escola inclusiva. Un pas més a la vida, com a
la de qualsevol altra persona.

L’'importancia d’aquesta temporalitat també es pot veure recollida a tota la

literatura propia del camp, com per exemple a la guia titulada “Vida independiente,
Modelo de intervencién”, que la Red Nacional de Vida Independiente de Down
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Espafia publicava a finals del 2016. En aquest text la idea de cicle vital, de fer el
pas, de passar a ser un adult, s6n els elements que es repeteixen de forma més
constant en relacié a la vida independent. I és aixi, com deia en Victor, que “cada
vegada tenen vides més normalitzades... treballen, han anat a l'escola, fan
activitats...” i on per tant “el pas que ve és el de viure a la seva propia casa”.

En aquest mateix sentit, i directament relacionat amb el servei, per exemple, la
Fundacio facilitava en arribar a I'adultesa el curs d’autogestors: un curs d’habilitats
basiques i d’autonomia, que servia per a generar la sensacié que comenga a ser el
moment de fer un pas més.

“Sempre té un punt d’aprendre, pero el curs aquest el fem només perque les
persones amb discapacitat intel-lectual que es plantegi... no?... emancipar-se i
viure independents, com a minim tinguin l'oportunitat que algi els hi
expliqui que implica o quins passos has de fer per poder viure independent o
no, que has de fer per llogar un pis, per trobar-lo, per contractar el
subministres, per moblar-lo, per planificar, per organitzar, per cuinar..”
Entrevista Francesc

Aixi doncs el servei s’explicava a si mateix com una projeccié de futur que responia
a la necessitat de seguretat de cara al “qué passara dema”, pero de forma
estretament relacionada amb la necessitat de qualitat de vida, un altre dels grans
constructes presents al camp. No n’hi ha prou en trobar una “solucid”, cal buscar la
millor possible i el MVAC ho era perque era la soluci6 més normalitzada. Anar a
“casa teva” a viure i poder establir connexié amb l'entorn és una sortida que
treballa en pro de la integracié i normalitzaci6 del col-lectiu, un dels objectius
fundacionals del servei, i la millor sortida possible per al futur de la que seria
usuaria del servei.

c) Promoure l'inici el més aviat possible:

Aquest discurs en relaci6 al cicle vital normal pero, no interpel-lava a tots els casos
que vaig poder conéixer. Hi havia casos de persones que superaven la quarantena
d’anys i que feien el pas a la VI, com el Josep. Ell tenia uns 45 anys i just havia
decidit fer el pas. No havia seguit una trajectoria normalitzada pero feia temps que
pensava en anar a viure fora de casa la mare. En aquests casos, que generalment
eren de persones amb graus de discapacitat no gaire elevats, el discurs que es feia
des del servei anava molt relacionat amb la idea que mai és tard, perd que com
abans es comenci millor. Aixi ho indicava el Nando, un dels educadors:

“N: Si, aixd ha canviat molt, abans, al principi, els usuaris venien perque els

pares s’havien mort... pero cada cop hi ha usuaris, amb pares que ja es llancen
a la vida independent amb la familia alla, perque és un aprenentatge que per
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al dia que ells no estiguin tinguin un recorregut en el mén de la vida
independent. A vegades s’ha de treballar més, sobretot si els pares s6n més
grans cal fer-los veure que com abans millor, que necessita un temps tot aixo
i que cal comen¢ar com més d’hora millor.” (Nando)

Aquest discurs imbrica també amb l'anterior, és molt compatible amb la idea de
mantenir una trajectoria normalitzada de vida, perdo déna espai a més aquells
casos en els que hi ha persones més grans a les families o en els que les persones
amb DI sén de més edat. Aixo ens indica la gran variabilitat que hi ha al camp en
relacio6 a families i el paper que hi juga I'edat. Les nocions d’autonomia que circulen
en les families joves -més lligades als ideals dels drets- s6n una mica diferents a les
de les més grans -lligades a la seguretat- encara que comparteixin aquesta
preocupacié per al futur de la usuaria. Aixi doncs, amb aquest gest de “I'abans
possible” el MVAC procura donar atenci6 a aquests matisos.

Aixi, com veiem a l'entrevista al Nando, aquesta idea de comencgar I"abans possible
serveix per generar aquesta seguretat a la familia, a la que fer el pas abans li ha de
permetre tenir un temps de seguiment del servei i d’'influencia en el mateix. Pero a
I’hora també serveix a la persona usuaria que pot comptar amb la familia o amb
persones de confianga i sentir-se segura a I'’hora de donar el pas cap ala VI.

d) Ser una porta d’accés a I’exit:

Aquest és I'element que el servei segurament utilitza de forma menys directa i que
queda menys evident pero és un element essencial per entendre el funcionament
del MVAC tant en el seu inici, pel que fa a I'aproximacié que families i usuaries hi
fan, com per entendre la seva articulacié a partir d’aquest moment. Per explicar-ho
millor partiré d’un petit fragment del treball de camp, un dia que esperava per a
trobar-me amb en Francesc a I’entrada de la Fundacié:

“Arribo a l'edifici principal de la fundaci6é catalana, avui he quedat amb el
Francesc a 12.00h per fer-li una entrevista. Com sempre que quedo amb algu
a la fundacié tot just pujant les escales paro a recepcié per donar-los avis que
ja he arribat. Vaig a la sala d’espera, i alla, també com sempre, em miren tots
els retalls de noticies aparegudes a la premsa d’histories de superacié de
persones amb diversitat intel-lectual que en algun moment han sigut
entrevistades o cartells promocionals on joves amb diversitat intel-lectual
expliquen algun repte superat posant en valor les capacitats que els han
permes assolir-lo.

Mentre espero, arriben el Ramoén i el Xavi, avui tenen una reunié. Arriben
junts sense els pares que sembla que ho fan més tard. Deuen haver sortit
d’alguna activitat a la mateixa Fundacié. Es sorprenen de veurem i els explico
que he quedat amb el Francesc per fer-li una entrevista, de la mateixa manera
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que vaig fer-los-en una a ells. M’expliquen que ja no els queda res per anar a
viure sols, el Xavi en té moltes ganes, m’explica de nou que els seus nebots li
han fet la murga tot el cap de setmana. Ara pero, ja han escollit els mobles,i
aviat tindran les claus. El Francesc arriba tard, fa 10 minuts que haviem
quedat i encara no hi és, sempre va de bolit, sempre té alguna reunid. El Xavi
el Ramén es queden en un racé parlant, entre riures, de les seves coses.
Arriba una mare amb una nena petita amb sindrome de Down, saluda als
nois, després a mi. El primer que fa el Ramén és explicar-li que se’'n van a
viure sols, que ja ho tenen tot llest. La mare somriu, i mentre aguanta una
joguina amb la que la seva filla interacciona, els diu que se’n alegra molt, que
que valents per haver-se decidit a fer aquest pas, i que ja es fan grans. Just
després passa una de les responsables del centre i pregunta al Xavi i al
Ramon que que fan alla, a qui esperen. El Ramon li diu que tenen una reunié,
per acabar de preparar coses per anar a viure sols. Ella els diu que ja era
hora, que s’ha allargat molt, pero que valia la pena.

Arribar el Francesc esbufegant, saluda al Xavi i el Ramon, els diu que aviat
arribara la persona de suport. Esbufega de nou i es disculpa per haver arribat
tard... -molt de lio- em diu.” (DC previ a entrevista Francesc, novembre 2016)

Imatge de la sala d’espera de la Fundacié Catalana de la Sindrome de Down. Barcelona, 2016

El titol de 'apartat, ‘ser part de I'exit’, I'he pres del nom que la fundaci6é déna al seu
blog de noticies “Exit21”. I és que la idea d’exit impregna bona part del que
passava, com a minim, dins del MVAC.

En el fragment podem veure com dues de les persones usuaries estaven enmig del
que es considerava un moment d’exit, se les rebia aixi i se les felicitava per aixo.
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Pero també les parets del servei explicaven l'exit d’altres usuaries i era comu
trobar entrevistes a usuaries a mitjans, programes de televisid, publicacié de
llibres o articles#5, explicant-se i fent visible, per una banda la possibilitat de VI per
a persones amb DI, i per 'altra I'afany de superacio, a més de la millora de la vida
d’aquestes persones que vivien de forma autonoma.

Aquesta idea d’exit, de formar part d’'una historia de succés, impactava en la
percepcio6 de les que podrien ser futures usuaries. [ és que des de l'inici que vaig
entrar al servei vaig detectar una certa distinci6 pel fet formar-ne part. No hi ha
moltes persones que visquin de forma independent tenint la sindrome de Down o
algun tipus de diversitat intel-lectual i el fet de fer-ho, d’assolir-ho, es relaciona
amb un cert exit personal. La majoria de companys o companyes amb diversitat
intel-lectual vivien amb els pares, o es trobaven en llars residencia -amb
educadors 24h i sovint compartint espais-. Ells i elles, havien assolit el viure de
forma independent; “ni jo mateixa m’ho imaginava” deia una participant a la
primera trobada que vam fer a la universitat amb persones del servei que van
venir a explicar-nos-el.

Per0d no només a les persones usuaries com hem vist al fragment, sin6 també a les
families, que a través de tots aquests discursos veien que no es tractava només
d’un espai que servia per assegurar un futur, que també, sin6 que a més es tractava
de sumar un valor afegit a aquesta soluci6. Un valor que deriva d’aquesta lluita pels
drets de les persones amb diversitat intel-lectual i que era part indestriable del que
significava el MVAC. Qualsevol servei de llars per a persones amb diversitat
intel-lectual podia ser una “sortida per assegurar el futur” pero aquesta suposava a
més un element distintiu, una eina per ensenyar al mén que els seus fill o filles, o
les persones de les que tenien cura, valien, també, per a viure soles. Com
comentava una de les mares d’una usuaria, entrar en el servei era una forma
d’assegurar que el seu fill seria qui triaria el que faria, es tracta doncs d’'una sortida
respectuosa amb els desitjos dels seus fills, “molt millor que una residéncia”, que
em deia la mare del Xavi. Una sortida en positiu, amb aires de modernitat, de
novetat, que feien el MVAC atractiu i desitjable perque adherint-s’hi les families
també passaven a ser part d’aquesta marca de modernitat i de defensa dels drets
de les persones amb DI que portava incorporat el servei.

[ tot aixd no serveix només per a facilitar I'encaix entre els ritmes de la familia i de
la persona usuaria, sin6 el ritme d’aquest dos actors amb el servei. Aquest és el

45 A tall d’exemple es pot veure el programa de televisi6 ‘El convidat’ amb Andy Trias a TV3 el

2013: https://www.youtube.com /watch?v=tXPBrP-2pNo) / o el llibre “Tengo la Sindrome de
Down... ;Y qué?” d’Eléonore Laloux del 2015, publicat per Editorial NED. / o I'article a La
Vanguardia “Una pareja con sindrome de Down rompe moldes con su piso de emancipados” del 13
d’abril del 2017 (https://www.lavanguardia.com/local/lleida/20170413 /421652314508 /pareja-
rompe-moldes-sindrome-down-lleida-
emancipados.html?utm_campaign=botones_sociales&utm_source=twitter&utm_medium=social)
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motor de l'adhesi6, del desig de voler-ne formar part. Aquest element ja I'he
comentat en cadascun dels apartats dedicat a la familia i a la futura usuaria, pero
és important remarcar la seva importancia sobretot pel que implica de cara al
funcionament futur del servei.

Era necessari un desig que es conforma a través de la posada en valor del tipus de
vida al que obre la porta aquest programa, i aixd es plantejava, ja no com a element
extern -el fet de treballar més o menys per a poder-hi ser- siné que en el fons era
també un element imprescindible per a I'adhesi6 al mateix, gairebé com un sine
qua non que servia per garbellar a priori el poder formar part o no del servei: “Les
persones que volen participar sempre han de voler, si a les entrevistes ja veiem
que és la familia que apreta, o que el noi no sap massa bé que és ho posem en
quarantena.” Deia el Francesc.

Per tant, el que sempre era necessari d’aquest primer moment que inaugurava era
el compromis i la motivacio per ser part del “Me’n vaig a casa”.

e) Sincronitzar els elements materials en joc:

Per acabar, i enllagant just amb el final del punt anterior, aquest també és un dels
elements que garbellen des de I'inici qui entra i qui no entra al servei i és que
poder comptar amb ingressos suficients per poder accedir a un habitatge, sén
elements que determinen de sobremanera 'accés al mateix. Aixi un dels temes que
la Fundaci6 pren molt en consideracié és la capacitat economica per poder viure
sol de la persona que vol passar al programa. Si no pot acreditar-ho, i si no es troba
cap pis o casa on poder desenvolupar el programa, aquest no s’engega. Per tant es
tractava d’elements fonamentals a tenir en compte per facilitar I'entrada al servei.

Aixi, encara que en la cerca de casa, o de feina, el servei en principi no participava
activament, el MVAC feia servir el seu contacte amb la Fundacié Catalana per, a
través d’altres arees de la Fundacié, mirar de facilitar suport a I'’hora de buscar
aquesta casa. Aquest era el cas amb la Vanessa, per exemple, que durant la meva
estada al camp va perdre el seu lloc de feina i des de la Fundacié es va fer una cerca
de possibilitats laborals adaptades a ella per tal de poder garantir la seva
permanencia al mateix. I aixo era igual si algd demanava entrar al servei i I'dnic
requisit que no complia era el de tenir ingressos suficients.
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3.2 - Moment 2: preparar el pas a la Vida
Independent

Aquesta podria ser propiament la primera fase del servei. Aixi com l'anterior és
una fase de tempteig, basat sobretot en desitjos i promeses en forma de triptics,
cases, trobades i xerrades, en la que el proposit és ajustar els temps i interessos
que entren en joc, en aquesta segona fase ja es comenca a concretar tot I'anterior,
es comenga a treballar en el que sera la construccié d’'una usuaria-a-casa-seva. De
nou una tasca que no es pot entendre sense atendre a diversos elements que
entren en joc a part de la usuaria, com sén el servei i tots els elements tecnics que
fara servir, la familia, I’habitatge, el barri en el que es situa.. Tot un encaix
d’elements que el servei havia de trobar i que poc a poc aniré desgranant en
aquesta presentacié que de nou iniciaré amb un extracte del seu coordinador, en
aquest cas a una entrevista a la radio:

“Fan treball de planificacid, avaluacié, posar a l'abast de la persona l'ajuda
que necessita, pensat i individualitzat a partir del PCP, la demanda de la
persona. Hi ha tot el treball de convertir el que demanen. Es valora la
demanda a través d'uns protocols, es planifiquen les accions, com buscar
I'habitatge al mercat ordinari, si es busca habitatge social, quins recursos,
quines habilitats, quin suport li fara falta... perque el dia que s'instal:li a la
seva casa tingui ja garantides unes condicions de seguretat i estabilitat per
funcionar.” (Francesc radio Tordera, 2014)

Que vol dir, pero, aquest “treball de convertir el que demanen” en un servei com el
“Me’n vaig a casa”? i sobretot, com s’articularia aixo des de I'inici atenent a tots els
elements que entren en joc?

Per explicar-ho em centraré, de nou, en la historia del Ramoén i el Xavi, als qui ja
coneixem i que m’ajudaran a explicar aquest moment que jo, com ells, vaig viure
com la preparaci6 d’'un gran pas: el d’anar a viure a casa seva. Un pas per al que cal
preveure i preparar tots els elements indispensables per tal que sigui exitos.

Els dos mesos previs a I'entrada al programa tots dos estaven molt emocionats, ells
volien viure junts, poder tenir el seu espai, poder convidar a amics a casa seva,
anar a dormir a I'hora que volguessin.. perd tot aixod volia un temps i una
preparaci6 que explicaré resseguint els diferents moments i elements que
composen aquesta fase. Fins al moment el contacte amb la fundaci6 havia sigut de
tempteig i de coneixenca mutua a través de les primeres trobades informals, les
trobades d’acollida. Una vegada tothom és al punt de voler formar part del servei,
aquest comenca a funcionar amb: 1-la composicié d'un cercle de confianca; 2-
activant i organitzant aquestes reunions de cercle; 3- establint reunions paral-leles
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sense la familia; 4- personalitzant un pla d’acci6; 5- demanant I'ajut que facilita els
suports del MVAC, i, finalment; 6-buscant la casa on anar a viure#é,

3.2.1- Establir un cercle de confiang¢a

“(...) actua la presumpci6 de les dificultats psiquiques, de fins a quin punt
comprometen o no la plena autonomia. Actua, penso jo, la presumpcié de
que aquestes persones.. per la presumpcié anterior o si estan
incapacitades i s6n uns tercers que actuen en el seu nom... que poden estar
interferint ens exercici de la plena autonomia” (Entrevista Francesc,
novembre 2016)

Un dels elements que tenen un pes més rellevant a 'hora de pensar la vida
independent al camp de la diversitat intel-lectual és el fet que sovint hi ha la
presumpcié que aquest col-lectiu ‘no té la capacitat’ de prendre decisions de forma
autonoma i aixd genera una tensié en un servei que pretén facilitar 'autonomia
d’aquestes persones, com veiem al tall de I'entrevista al coordinador que encapgala
aquest apartat.

Aquest element en tensid es veu clarament materialitzat en el servei a través del
que en deien “el cercle”. El servei necessitava un espai de presa de decisions on la
persona amb diversitat funcional pogués ser 'element central pero que tingués la
virtut d’'incorporar a persones de confianca que ella mateixa escollis per poder
facilitar la presa de decisions, que sovint eren complicades. Aixi que, després
d’aquelles primeres trobades d’acollida en les que es mira si realment el “puzle
encaixa”, es configurava aquest “cercle”: I'espai per on, des de l'inici, passava la
informaci6 que es considerava més rellevant i en el que la persona amb diversitat
funcional havia de ser el pal de paller, el nucli, i la persona encarregada de decidir
qui composava aquest espai de presa de decisions.

Com a la majoria, el cercle del Ramén i el Xavi estava composat per les families
respectives. En el cas del Xavi a les reunions assistia sempre la mare, el pare
passava un mal moment i no podia i en el cas del Ramoén el cercle estava composat
pel pare i la mare. La germana del Xavi eventualment també assistia a la reunio.

46 El que faig aqui és intentar construir de manera temporal tot el procés, perqué és

important entendre els diferents moments i passos que composen aquesta sort de ritual en el que
es converteix I'anar a viure ‘sol’, perd aixo no vol dir que uns moments no es superposin amb
d’altres; per exemple es pot comengar a buscar I'habitatge mentre s’esta esperant la resoluci6 de la
demanda de I'ajut, a vegades fins i tot comenga a funcionar el servei a I'espera de I'ajut, o es genera
un primer Pla Personal abans de tenir 'habitatge. Tot el que composa aquest punt és un conjunt de
passes que es donen, perd que sovint s’entrelliguen, i poden canviar el seu ordre per tal d’adaptar-
se a les necessitats de cada cas. Per tant, a partir del primer punt “Generar un cercle de confianga”,
els punts que presentaré a continuacié segueixen un ordre que no és necessariament I'establert.
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Aixi es mantenia forca la composicié de les reunions d’acollida, cosa que
generalment sempre era aixi. En principi cadascu tenia el seu cercle, pero les
trobades, si no hi havia ningu en contra, es feien sempre de forma conjunta amb
tots els components dels cercles de les persones que composaven 'habitatge
perque aquest espai havia de decidir sobre elements que afectaven a la totalitat del
servei.

Tot aix0d es feia sota la premissa que aquest era un espai en el que es vetllava
perque les decisions que es prenguessin i que es duguessin a terme s'adaptessin
durant tot el procés als desitjos i necessitats de la persona interessada. Aixo a la
practica encara no sabia ben bé qué volia dir. Pel moment només sabia que les
persones eren presents a totes les trobades, cosa que ja em va semblar un canvi
respecte a d’altres solucions habitacionals que coneixia al sector de la diversitat
intel-lectual.

Pero al mateix temps responien a un segon element i és que tant si legalment hi ha
una incapacitacié com si no, han de ser-hi presents i han de sentir-se particips,
perqué aquesta era la forma amb la que el servei s’assegurava que no suposessin
una distorsié per al funcionament esperat.