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Sommario

In Francia, la Federazione di associazioni Trisomie 21 riunisce persone con sindrome di Down o disabilita intel-
lettiva, le loro famiglie e le persone che le supportano, tra cui i professionisti in ambito educativo e sociosani-
tario. Tra i vari progetti promossi dalla Federazione Trisomie 21 c il progetto «C’est ma vie! Je la choisis» («E
la mia vita! lo la scelgo») volto a promuovere F'autodeterminazione delle persone con Sindrome di Down. Si
¢ scelto di attribuire tale titolo al progetto perché nel suo preambolo, la Convenzione delle Nazioni Unite sui
diritti delle persone con disabilita afferma che le persone con disabilita dovrebbero avere la liberta di attuare
scelte autonome. Inoltre, la legge francese del 2005 considera il progetto di vita la chiave per promuovere i
processi di sviluppo delle persone disabili. Alla luce di cio, la Federazione Trisomie 21 ha avviato una collabo-
razione con i ricercatori delle Universita di Bordeaux e Mons per sviluppare uno strumento digitale finalizzato
a sviluppare l'autodeterminazione mediante la redazione e la realizzazione dei progetti di vita delle persone
con la sindrome di Down e con disabilita intellettive.
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«It’s my life! I’ll choose it>»'

The digital tool developed for life plans, promoted
by the French Federation Trisomie 21
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Abstract

In France, the Federation of Trisomie 21 associations brings together people with Down syndrome or intel-
lectual disabilities, their families and the people who support them, including professionals in the education
and social healthcare fields. Among the various projects promoted by the Trisomie 21 Federation is the proj-
ect «C’est ma vie! Je la choisis» («It is my life, Ill choose it>»>) aimed at promoting the self-determination of
people with Down syndrome. We decided to give this title to the project because in its preamble, the United
Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities states that people with disabilities should have
the freedom to make their own choices. Furthermore, the French law of 2005 considers the life plan to be the
key to promoting the development processes of disabled people. In light of this, the Trisomie 21 Federation
has started a collaboration with researchers from the Universities of Bordeaux and Mons to develop a digital
tool aimed at developing self-determination through the drafting and implementation of life plans for people
with Down syndrome and with intellectual disabilities.
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Scheda anagrafica

Federation Trisomie 21

e Formazione di professionisti e famiglie sulla Sindrome di Down e le
disabilita intellettive.

e Inclusione sociale delle persone con Sindrome di Down e in condi-
zione di disabilita.

1981
Saint-Etienne, Francia

e Difesa dei diritti delle persone con sindrome di Down, in condizione
di disabilita intellettiva e delle loro famiglie.

e Promozione di una societa inclusiva intesa come una societa in
cui persone con bisogni speciali possano vivere come tutti gli altri.

https;//trisomie21-france.org/contact/
contact@trisomie21-france.org

Introduzione

In linea con gli obiettivi del Parlamento europeo che intende costruire una
societa inclusiva che rispetti i diritti delle persone con disabilita, in grado di
rispondere ai bisogni individuali e dove non ci sia spazio per discriminazioni, si
e scelto di adottare uno sguardo europeo. alla disabilita, esplorando le attivita
e le iniziative portate avanti dalle associazioni europee ed italiane impegnate
nella promozione del progetto di vita delle persone in condizione di disabilita.

In Francia, la Federazione di associazioni Trisomie 21 riunisce persone con
sindrome di Down o disabilita intellettiva, le loro famiglie e le persone che le
supportano, tra cui i professionisti in ambito educativo e sociosanitario. La Fe-
derazione difende i diritti delle persone con sindrome di Down o con disabilita
intellettiva e promuove i seguenti valori:
la persona con sindrome di Down ¢ un cittadino come gli altri;
la persona con sindrome di Down deve essere in grado di fare le proprie scelte;
la persona con sindrome di Down ¢ rispettata nella sua dignita., intesa come
rispetto dei bisogni e delle differenze di una persona;
difesa dei diritti delle persone con sindrome di Down e delle loro famiglie;
promozione di una societa inclusiva intesa come una societa in cui persone
con bisogni speciali possano vivere come tutti gli altri.

La prima associazione ¢ nata a Saint Etienne, era il GEIST ossia Gruppo di
studio per l'integrazione sociale delle persone con sindrome di Down L’asso-
ciazione era composta da famiglie e professionisti (psicomotricisti, logopedisti,
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educatori) uniti dalla consapevolezza che vivere con gli altri in un «ambiente
ordinario» a scuola, nelle esperienze di hobbies, rende pitt autonomi.

L’associazione si dedicava principalmente ai bambini, riconoscendo 'impor-
tanza di sostenere sin dalla tenera eta 'apprendimento dei bambini con sindrome
di Down.

Nel 1981 le prime 6 associazioni si unirono in una federazione, chiamata FAIT,
Federazione delle Associazioni per 'Integrazione Sociale delle Persone con Sin-
drome di Down. All’inizio si ¢ lavorato molto affinché i bambini con sindrome di
Down potessero andare a scuola come tutti gli altri. Prima alle elementari e poi
alla SEGPA, Scuola per alunni in difficolta, o al liceo professionale. Nel 1987, il
GEIST di Rouen ha creato un UPI, Unita Pedagogica Integrata, ossia una classe
per persone con disabilita presso le scuole medie o superiori, ora chiamata ULIS,
Unita scolastica locale inclusiva. Successivamente furono create altre unita a Pau,
Le Mans e Clermont-Ferrand. Nel 1991 sono stati creati i CLIS, Classe per l'istru-
zione inclusive nelle scuole primarie per accogliere gli studenti con disabilita.
Infine, nel 1995, furono ufficialmente creati gli UPL. Si ¢ poi iniziato a lavorare per
creare alloggi e posti di lavoro in ambienti ordinari. Le persone con sindrome di
Down iniziano ad esprimere le loro scelte e scrivono il proprio progetto di vita.
Si comincia a parlare di autodeterminazione.

E, insieme, le persone con sindrome di Down, i genitori e i professionisti ri-
flettono sulla salute, la vita emotiva e sessuale, la genitorialita, I'invecchiamento.
Nel 2005 ¢ stata approvata la legge sull’Uguaglianza dei diritti e delle opportunita,
la partecipazione e la cittadinanza delle persone con disabilita, che ha portato il
progetto di vita delle persone con disabilita a diventare il cardine delle politiche
pubbliche.

Nel 2013 La Federazione ha realizzato la prima universita estiva co-organizzata
con persone con sindrome di Down.

Nel 2014 sono stati realizzati i primi seminari sull’autorappresentazione co-
gestiti da persone con sindrome di Down. Nello stesso anno alcune persone con
sindrome di Down diventano formatori, ad esempio nel corso di formazione I
miei amori, focalizzato sull’affettivita e la sessualita nelle relazioni d’amore. Dal
2016 nel consiglio di amministrazione della Federazione Trisomie 21 France ci
sono stati 4 amministratori e un vicepresidente con sindrome di Down. In tutte
le commissioni e nel comitato direttivo c’¢ almeno una persona con sindrome di
Down. Le persone partecipano effettivamente agli incontri del consiglio di ammi-
nistrazione con l’aiuto di un facilitatore ed esprimono le loro idee e aspettative in
merito ai progetti e agli interventi della Federazione. Tra i vari progetti promossi
dalla Federazione Trisomie 21 ¢’¢ il progetto «C’est ma vie! Je la choisis» («F la
mia vita! Io la scelgo») volto a promuovere 'autodeterminazione delle persone
con Sindrome di Down. Il progetto ¢ stato realizzato e implementato grazie alla
collaborazione della FIRAH (Fondazione di ricerca applicata sull’handicap),
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IRCEM (Gruppo di protezione sociale per lavori familiari e servizi alla persona,
dipendenti familiari, datori di lavoro e pensionati) tramite il CCAH (Comitato
nazionale di coordinamento di azione sull’handicap), I'Inria (Istituto nazionale
di ricerca in scienze e tecnologie digitali) e le Universita di Bordeaux e Mons.

Si & scelto come titolo del progetto «E la mia vita! To la scelgo» perché nel
suo preambolo, la Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con
disabilita afferma che le persone con disabilita dovrebbero avere la liberta di
attuare scelte autonome. Inoltre, la legge francese del 2005 considera il proget-
to di vita la chiave per promuovere i processi di sviluppo delle persone disabili.
Alla luce di cio, la Federazione Trisomie 21 ha avviato una collaborazione con i
ricercatori delle Universita di Bordeaux e Mons per sviluppare uno strumento
digitale finalizzato a sviluppare I"autodeterminazione mediante la redazione e
la realizzazione dei progetti di vita delle persone con la sindrome di Down e con
disabilita intellettive.

Autodeterminazione e progetto di vita. Quali ostacoli? Una breve rassegna
teorica

Sono numerosi i contributi concettuali ed empirici che hanno affrontato ed
esaminato il concetto di autodeterminazione delle persone normodotate, (Deci
e Ryan, 1985), con difficolta di apprendimento e delle persone con disabilita in-
tellettuale (Martin e Marshall, 1995; Wehmeyer, 1996; Sands e Wehmeyer, 1996;
Lachapelle et al., 2000). Sands e Wehmeyer (1996) definiscono ’autodetermina-
zione come «le abilita e gli atteggiamenti richiesti in una persona, permettendoti
di agire direttamente sulla tua vita facendo liberamente scelte non influenzata
da agenti esterni indebiti» (p. 24). Gli atteggiamenti sono autodeterminati solo
se presentano le seguenti quattro caratteristiche:

- la persona agisce in modo autonomo;

- il comportamento ¢ autoregolato;

- la persona agisce con «empowerment psicologico»;

- lapersona agisce in modo auto-diretto (Lachapelle et al., 2000).

Queste quattro caratteristiche essenziali descrivono le funzioni del compor-
tamento che lo rendono autodeterminato o no. Una persona mostra autonomia
quando cerca di prendere decisioni, fare delle scelte nella propria vita, in altre
parole, condurre una relativamente indipendente. Le persone autoregolate pa-
droneggiano le strategie di risoluzione dei problemi, mirano agli obiettivi che
vogliono raggiungere e agiscono per raggiungere i loro obiettivi, cercano di os-
servare il loro comportamento. Sono ispirati dalle loro esperienze di vita come
fonti di apprendimento e imparano anche a risolvere i problemi interpersonali
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incontrati nella loro vita quotidiana. Sviluppano cosi le capacita necessarie per
affrontare le difficolta. Rispondono agli eventi secondo «<empowerment psi-
cologico» quando pensano e si esprimono come in grado di influenzare il loro
ambiente ed eseguire i comportamenti necessari per ottenere con successo un
dato risultato o obiettivo previsto. Alla fine, imparano ad apprezzare i risultati
distinguendo le conseguenze del proprio comportamento e dei propri sforzi,
Peffetto di fattori esterni che non dipendono da se stessi. La comprensione del
loro funzionamento, delle loro caratteristiche individuali, induce lo sviluppo
della consapevolezza di se stessi e delle loro potenzialita.

Le persone «autodeterminate» sono agenti causali nelle loro vite perché
agiscono deliberatamente con 'intenzione di influenzare il loro futuro e il loro
futuro (Lachapelle et al., 2000).

Tuttavia, ¢ stato dimostrato che determinate situazioni possono costituire un
ostacolo significativo all’autodeterminazione (Lachapelle e Wertheimer, 2003).

Il progetto di ricerca «E la mia vita! To la scelgo», ha in primis identificato con
precisione i deficit cognitivi nelle persone con sindrome di Down che possono
comportare difficolta di autodeterminazione e progettare cosi uno strumento
di aiuto allo sviluppo di un progetto di vita accessibile e adattato alle loro spe-
cifiche esigenze.

La letteratura evidenzia difficolta nella memoria a breve termine e memoria
dilavoro nel dominio verbale, difficolta nella memoria episodica, disturbi signifi-
cativi nelle funzioni linguistiche e, infine, difficolta nelle funzioni esecutive (pia-
nificazione, flessibilita cognitiva, ecc.). Sono state inoltre riscontrate difficolta
nell’orientamento spaziale e nella gestione temporale (Courbois et al., 2013). Per
quanto riguarda le difficolta di memoria, tuttii dati suggeriscono una dissociazio-
ne tra dominio verbale e dominio non verbale, sia rispetto alla memoria a breve
termine che alla memoria di lavoro nelle persone con sindrome di Down rispetto
a soggetti normodotati abbinati per eta mentale e cronologica (Silverman, 2007;
Frenkel e Bourdin, 2009). Tra gli studi condotti su questo argomento, possiamo
citare Carlesimo e colleghi (1997) che mostrano un deficit della memoria verbale
mentre le prestazioni visuospaziali vengono preservate. Questi risultati sono stati
successivamente confermati nel 2009, da Lanfranchi e colleghi (2010). Va notato
che la capacita della memoria verbale a breve termine ¢ estremamente ridotta
(non supera anche in eta adulta, quella di un bambino di 4 anni).

Per quanto riguarda i deficit della memoria episodica, le alterazioni dell’ippo-
campo sembrano esserne la causa, provocando difficolta sia nella codifica (me-
morizzazione) che nella restituzione (richiamo) delle informazioni (Carlesimo et
al., 1997). Infine, Borella e colleghi (2012) affermano che gli adulti con sindrome
di Down sono sensibili al fenomeno dell’interferenza proattiva (es. capacita di
svolgere un secondo apprendistato entro un breve periodo di tempo da un primo
apprendistato) durante un apprendistato. Inoltre, studi sullo sviluppo lessicale
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delle persone con sindrome di Down vanno nella direzione di uno sviluppo ricet-
tivo (la comprensione) e produttivo, ma ritardato, rispetto a quello dei bambini
in via di sviluppo tipico (Cardoso-Martins e Mervis, 1985; Barrett e Diniz, 1989).
Negli adulti con sindrome di Down, il linguaggio ¢ carente indipendentemente
dagli aspetti valutati: il lessico ¢ povero, sommario e limitato a parole frequenti
e concrete; la sintassi ¢ scarsa e le difficolta riguardano anche la grammatica. Le
difficolta sono pitt marcate negli aspetti espressivi del linguaggio mentre gli aspetti
ricettivi, come la comprensione, ne risentono meno. Per quanto riguarda le funzio-
ni esecutive, nello studio di Rowe e colleghi (2006), i risultati hanno dimostrato
che gli adulti con sindrome di Down hanno prestazioni significativamente inferiori
nell’ambito della flessibilita mentale e dell’inibizione rispetto agli adulti normo-
dotati. Questi risultati sono stati confermati da Costanzo e colleghi (2013). Tali
difficolta cognitive sono ovviamente all’origine delle difficolta di comportamento
e di adattamento sociale che caratterizzano la disabilita intellettiva. Van Gameren
Oosterom e colleghi (2013) hanno condotto un ampio studio per determinare le
attivita quotidiane piu problematiche. I risultati di questo studio sono stati presi in
considerazione nella progettazione, da parte della Federazione Trisomie 21, dello
strumento digitale volto a promuovere 'autonomia e ’autodeterminazione delle
persone con sindrome di Down. Lo studio di Van Gameren-Oosterom e colleghi
(2013) ha permesso di raccogliere dati, con adolescenti olandesi (16-19 anni) con
sindrome di Down, relativamente al loro livello di abilita sociali e pratiche (di vita
quotidiana) utilizzando il Children’s Social Questionnaire sul comportamento
(CSBQ) e una scala olandese di valutazione della competenza sociale (DSCRS).
Allo studio hanno partecipato 322 adolescenti (50% ragazze e 50% ragazzi), con
eta media di 18,3. La maggior parte (88%) viveva con i genitori e frequentava una
scuola ordinaria (74%). All’eta di 16 anni, solo il 7% era ancora iscritto all’istruzione
ordinaria mentre 1’87% era iscritto a stabilimenti specializzati.

Per quanto riguarda gli strumenti utilizzati, il DSCR valuta le seguenti abilita:
- abilita di vita (igiene personale);
- linguaggio (comprensione);
- orientamento al compito (avere una certa responsabilita, perseveranza e

iniziativa);
- orientamento sociale (interazione con gli altri).

I1 CSBQ valuta le seguenti categorie:

- gestione emotiva;

- comportamento/emozioni non adattati alla situazione sociale);

- contatto (contatto e ridotto interesse sociale);

- comprensione (difficolta nella comprensione delle informazioni sociali);

- orientamento (problemi di orientamento temporale, spaziale o correlato a
un’attivita);
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- stereotipie (comportamenti e attivita o interessi stereotipati);
- cambiamento (paura e resistenza al cambiamento).

Le analisi statistiche hanno permesso di misurare la percentuale di adolescenti
che padroneggiano le diverse abilita valutate cosi come le differenze di genere. La
maggior parte degli adolescenti ha acquisito un funzionamento quotidiano indipen-
dente (ad esempio, I'81% era in grado di utilizzare coltello e forchetta per pranzo e
cena e I’82% era in grado di spogliarsi). Circa il 60% ¢ stato in grado di prepararsi,
eseguire i compiti come vestirsi e/o lavarsi accuratamente le mani e il viso e / 0
utilizzare i servizi igienici appropriati. La comunicazione risultava difficile per la
maggior parte degli adolescenti: il 44% potrebbe essere compreso dalla maggior
parte delle persone, il 38% solo da persone che conoscevano e solo il 20% da parenti.

Alcune abilita pratiche sono state acquisite dalla maggior parte degli adole-
scenti (ad esempio, il 71% potrebbe usare un computer, la televisione e 1’84%
sapeva nuotare). Tuttavia, quasi tutti gli adolescenti presentavano problemi
nell’esecuzione di compiti pratici. Circa il 55-60% degli adolescenti era in gradi
di preparare e consumare la colazione e / o avere o servire un drink senza as-
sistenza. Solo una piccola percentuale ¢ stata in grado di prepararsi un pasto
senza assistenza (7%) e ha potuto pagare in un negozio (12%). Inoltre, la maggior
parte dei genitori non poteva lasciare il figlio da solo a casa. Due terzi degli ado-
lescenti potevano trascorrere almeno 30 minuti da soli presso la loro casa, ma
solo un terzo degli adolescenti poteva restare qualche ora. Per quanto concerne
le abilita sociali, i risultati hanno mostrato che la maggior parte (90%) degli
adolescenti presenta in modo significativo problemi nel funzionamento sociale
rispetto ad adolescenti normodotati della stessa eta. I ragazzi hanno molte pit
difficolta rispetto alle ragazze. Quando si tratta di interazioni sociali, il 29% ha
poco contatto visivo e il 68% vive nel proprio mondo. La maggior parte degli
adolescenti ha difficolta ad elaborare le informazioni (67%) e comprendere le
conversazioni (75%). Quanto all’'umore, il 33% si arrabbia facilmente e il 43%
ha sbalzi d’umore senza ragione apparente. Infine, la meta degli adolescenti ha
difficolta ad affrontare il cambiamento (ad esempio, si lasciano prendere dal
panico facilmente e rimangono passivi di fronte a nuove situazioni e / o tendono
a resistere al cambiamento).

I risultati mostrano che la maggior parte degli adolescenti ha acquisito padro-
nanza di alcune delle abilita necessarie come I'igiene personale, la preparazione di
pasti semplici, ecc. Tuttavia, molte abilita pratiche di base non vengono acquisite.
Gli autori hanno anche scoperto che gli adolescenti hanno grandi difficolta per
quanto riguarda le abilita sociali. In particolare, hanno difficolta a comunicare con
gli altri e ad adattarsi a nuove situazioni e / o ambienti sconosciuti. Cio implica
che possono migliorare quando vivono esperienze sociali e lavorano. Altrettanto
fondamentale ¢ il sostegno delle loro famiglie.
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Le tecnologie di assistenza digitale a servizio del progetto di vita

Al fine di progettare uno strumento digitale accessibile alle persone con
sindrome di down per la realizzazione del loro progetto di vita, i ricercatori del
progetto di ricerca «C’est ma vie! Je la choisis», hanno effettuato una revisione
della letteratura riguardante le tecnologie di assistenza digitali esistenti al fine di
progettare uno strumento digitale adattato e che soddisfi le esigenze di individui
con sindrome di Down (Federation Trisomie 21, 2017). E ora dimostrato che gli
strumenti digitali hanno grandi promesse per migliorare la qualita della vita
delle persone con disabilita intellettive e dello sviluppo (Braddock et al., 2004;
Wehmeyer et al., 2008).

Le tecnologie assistive aumentano le capacita delle persone con disabilita
intellettiva in diverse aree, come I'occupazione (Davies, Stock e Wehmeyer, 2001;
Lancioni et al., 2000 ; Stock et al., 2003), comunicazione, dialogo (Blamires,
1999; Blischak e Lloyd, 1996; Hetzroni, Rubin e Konkol, 2002; Romski e Sevcik,
1996), mobilita (Lancioni et al., 1988), attivita di vita quotidiana, vita in comunita
(Davies, Stock e Wehmeyer, 20032, 2003b; Holzberg, 1994, 1995; Anderson et al.,
1997; Felce et Emerson, 2001; Lancioni, 1994; Johnson e Miltenberger, 1996) e
gli hobbies (Collins, Hall e Branson, 1997).

La stragrande maggioranza di queste tecnologie consente di aiutare la per-
sona a svolgere compiti o attivita, sotto forma ad esempio di serious games,
suggerimenti di attivita (sistemi che presentano un video o una successione
di immagini indicando come svolgere questa attivita), o un segnale acustico
(promemoria di un’attivita da svolgere), ecc. La revisione della letteratura ha
permesso di evidenziare che nessuno strumento si concentra sull’aiutare a fare
scelte e sviluppare un progetto di vita. Vi sono software di assistenza digitale
che consentono una facile scrittura attraverso I'uso di immagini e pittogrammi
e incorporano anche una funzione di previsione delle parole. Inoltre, gli utenti
possono ascoltare una versione audio dei loro testi (sintesi vocale), accedere
alle attivita didattiche e personalizzare I’assistente digitale. Inoltre, vi sono
diverse tecnologie che consentono ’acquisizione di abilita sociali. Un interes-
sante lavoro di Margalit nel 1995 sulle persone con una disabilita intellettiva ha
permesso di impostare un programma per 'apprendimento delle emozioni di
base e per la risoluzione di problemi interpersonali. Ayres (2002) e Tam (2005)
si sono invece interessati al pagamento per gli acquisti in un negozio mentre Me-
chling (2003), sull’'uso delle carte di credito per fare acquisti. Successivamente
Mechling (2005) si ¢ concentrato sull’ordinazione di cibo nei fast food. Infine,
un assistente disponibile su smartphone o tablet ¢ stato istituito dall’azienda
Ablelintech per aiutare la persona con sindrome di Down al fine di valutare
situazioni rischiose e comprendere come affrontarle. Si tratta di attivita legate
allo sport, alla sessualita, ai viaggi, ecc.
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L'uso della realta virtuale risulta essere una tecnologia innovativa e vincen-
te per quanto riguarda I’acquisizione di competenze specifiche legate alla vita
quotidiana. Per poter condurre una vita indipendente, le persone con sindrome
di Down possono allenarsi in un ambiente virtuale sicuro e adattato al loro fun-
zionamento, per fare la spesa in un supermercato, per cucinare in una cucina,
esplorare e orientarsi in luoghi sconosciuti, esercitarsi a muoversi per le strade
o svolgere mansioni legate al mondo del lavoro. Queste tecnologie sono basate
su una funzionalita di prompting in cui ogni attivita proposta ¢ suddivisa in pas-
saggi e la persona puo scorrere le diverse immagini connesse a tali attivita. Le
immagini sono spesso personali, come le foto della persona stessa che esegue
un determinato compito. Nell’ambito della letteratura scientifica riguardan-
te le tecnologie di assistenza digitale, appaiono particolarmente interessanti
il contributo di Lussier-Desroches e colleghi (2011) sull’'uso delle tecnologie
nell’intervento e il contributo di Ramdoss et al. (2011) sull’uso di un computer
che consente I’acquisizione di competenze della vita quotidiana in persone con
disabilita intellettive (2011).

Lussier-Desrochers e il suo team si sono concentrati sull’uso delle tecnologie
come parte dell’intervento precoce nelle scuole per bambini con disabilita in-
tellettive, evidenziando che l'uso delle tecnologie ¢ fondamentale nel sostegno
allo sviluppo delle capacita sociali e di comunicazione di bambini con disabilita
intellettive. Inoltre, periferiche ergonomiche, come le tastiere, le lavagne inte-
rattive, hanno dimostrato di essere efficienti e adattabili ai bisogni e alle capacita
di questi bambini. Inoltre, Lussier-Desrochers e il suo team hanno individuato
i fattori che influenzano I'implementazione e 1'uso di queste tecnologie negli
interventi precoci:

- fattori legati alla gestione delle risorse umane e materiali;

- fattori legati al personale delle strutture di intervento;

- fattori legati alla tecnologia stessa (come accessibilita, affidabilita, velocita,
disponibilita e funzionalita del supporto tecnico);

- fattori relativi all’ladeguatezza della tecnologia alle esigenze specifiche del
bambino.

Hutinger e colleghi (2002) hanno evidenziato inoltre gli effetti positivi di
questi dispositivi, sia per le famiglie sia per i professionisti. Ramdos e il suo team
hanno condotto invece una revisione della letteratura riguardante le interfacce
basate su computer (CBI) al fine di valutare e sintetizzare I'utilita delle CBI, infor-
mare e guidare i caregiver all’uso delle CBI e stimolare e guidare la ricerca futura.
Le CBI presentano istruzioni visive e uditive connesse alle abilita da apprendere
e il partecipante puo interagire con I'interfaccia tramite varie periferiche (touch
screen, mouse, ecc.). Listruzione puo essere data tramite un video (parleremo
di VBI) che riproduce ’azione da realizzare nel suo ambiente naturale. Il CBI e
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il VBI sono utilizzati a casa e nelle scuole e la valutazione viene effettuata in un
ambiente reale. Le competenze mirate da acquisire sono:

- fare acquisti e pagare;

- fare la spesa;

- apparecchiare la tavola;

- usare un bancomat;

- effettuare un ordine in un ristorante;

- utilizzare i mezzi pubblici.

Questa sintesi ha permesso di mostrare che nel 93% dei casi le competenze
mirate sono state acquisite attraverso I'utilizzo delle CBI. Questi diversi studi
mostrano chiaramente 'importanza dell’autodeterminazione (ovvero la capacita
di fare scelte secondo i propri desideri) per promuovere la qualita della vita; il
valore delle tecnologie di supporto all’autodeterminazione e i risultati promet-
tenti in termini di miglioramento del comportamento socio-adattativo. Tuttavia,
questi studi evidenziano anche alcuni aspetti che possono servire da guida per
ricerche future:

- 1ipochi studi sui processi decisionali, e in particolare sulla valutazione delle
difficolta decisionali nelle persone con sindrome di Down;

- l’assenza di lavoro sulla progettazione e lo sviluppo di strumenti di supporto
allo sviluppo di un progetto di vita per le persone con disabilita intellettive.

Lo strumento digitale «C’est ma vie! Je la choisis»

Secondo la definizione di Jecker-Parvex (2007), ’autodeterminazione garan-
tisce «’opportunita alle persone di essere veramente attori nelle loro vite e che
fanno scelte sulle loro vite. [...] Lautodeterminazione implica il diritto di vivere
secondo le proprie preferenze senza il la disabilita ¢ un fattore di esclusione»
(p- 33)- Questo concetto di autodeterminazione deve necessariamente guidare
qualsiasi processo di sostegno alle persone con disabilita e in particolare le
persone con disabilita intellettiva. Associata all’autodeterminazione, la capacita
di sviluppare un «progetto di vita» gioca un ruolo importante nello sviluppo
individuale. Un progetto di vita ¢ una proiezione nel futuro. Per la persona, si
tratta di pensare a cio che vuole fare in seguito in diversi ambiti della vita come
il lavoro, la famiglia, il tempo libero, ecc. Il progetto di vita ¢ una guida per rag-
giungere gli obiettivi personali che ci siamo prefissati nelle diverse sfere della
vita. In Francia, dalla legge del febbraio 2005, lo sviluppo di un progetto di vita
¢ il punto di partenza che consente a una persona con disabilita di realizzare a
pieno se stesso, i propri diritti e di raggiungere i suoi obiettivi. Di conseguenza,
aiutare una persona con disabilita intellettiva a prendere decisioni e sviluppare

204



DIALOGHI CON LE ASSOCIAZIONI — «E la mia vita! lo la scelgo»

il proprio piano di vita diviene una questione di piena inclusione. Da qui la
necessita di progettare strumenti che consentano alle persone con sindrome
di Down di proiettarsi nel futuro a partire dalla riflessione sulla nozione di
scelta (cos’e una scelta, cosa possiamo scegliere o no, ecc.) e sui progetti che
la persona vuole realizzare nei diversi ambiti della vita, connettendo passato,
presente e futuro. Fin dalla tenera eta, ¢ attraverso il suo progetto di vita che
la persona esprime le sue scelte e i suoi desideri con I’aiuto di coloro che lo
circondano (familiari e / o professionisti). Tali presupposti risultano incarnati
nel progetto «F la mia vita! Io la scelgo» la cui originalita risiede nella proget-
tazione, sviluppo e convalida di uno strumento digitale di supporto al processo
decisionale e allo sviluppo di un progetto di vita. L’approccio adottato per la
realizzazione e 'implementazione ¢ «centrato sull’utente» ed ¢ partecipativo.
E importante notare che il design dello strumento digitale & guidato da uno
strumento carta e matita, «Imagine your life project», sviluppato gia nel 2011
da Dipartimento di Ortopedagogia Clinica dell’Universita di Mons in Belgio e
dalla Federazione Trisomie 21. Lo sviluppo di questo strumento ha previsto in
prima istanza la presa in carico delle funzioni cognitive compromesse nelle
persone con sindrome di Down. Cio si ¢ tradotto nell’implementazione di una
interfaccia che limiti la quantita di informazioni da memorizzare, nonché le
informazioni testuali; semplificazione delle istruzioni informazioni testuali, im-
postazione delle istruzioni in formato audio e video; ottimizzazione del primo
strumento carta e matita in formato digitale, adattandolo alle caratteristiche
dei futuri utenti. Un’analisi delle aspettative e delle esigenze dei futuri utenti ha
messo in luce I'interesse per le diverse sezioni offerte dallo strumento digitale
e la pertinenza delle domande poste dall’assistente digitale. Tale strumento ¢
stato progettato con lo scopo di essere accessibile a tutti tramite Internet e
adatto al funzionamento delle persone con sindrome di Down e delle persone
con disabilita intellettiva. La progettazione dello strumento ¢ stata eseguita
in piu fasi utilizzando un approccio partecipativo, vale a dire, mettendo in
discussione mediante i futuri utenti, tutti gli elementi (immagini, pulsante di
comando, ecc.) che compongono lo strumento finale. Lo strumento digitale «E
la mia vita! Io la scelgo», prodotto di un processo di ricerca, si presenta nella
forma di un sito web (www.monprojetdevie.trisomie21-france.org) contenente
diversi moduli di domande e risposte destinati ad aiutare gli utenti a decidere
e costruire il loro progetto di vita.
11 sito ha diverse parti corrispondenti ai concetti associati al progetto di vita:
- «Cos’¢ una scelta?»: una prima sequenza sulle nozioni di scelta, i rischi che
possono essere associati ad essa, le scelte che ¢ possibile fare o meno e come
ci si potrebbe sentire quando si fa una scelta;
- «Lamia vita»: la sequenza dedicata alla riflessione sul passato e sul presente
per pianificare meglio il futuro;
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- «Cio che ¢ pit importante per me»: la terza sequenza centrata sui valori pre-
sentati e spiegati, che 'utente puo classificare in ordine di preferenza;

- «Ilmio progetto»: la quarta e ultima sequenza, permette all’utente di riflettere
sui propri piani per il tempo libero, ’alloggio, la vita emotiva e la sua attivita
professionale.

Ogni parte dello strumento ¢ preceduta da un video esplicativo accessibile
cliccando sull’icona mostrata a destra. Lo strumento ¢ accessibile sia a chi ¢ in
grado di leggere sia a chi non ¢ in grado di farlo. Quindi, tutte le informazioni
testuali sono presentate anche in formato audio cliccando sull’icona che rap-
presenta un altoparlante. Tutte le risposte fornite dalle persone possono essere
riportate per iscritto, oralmente (registrazione vocale) o utilizzando immagini
e / o pittogrammi. La home page include un video introduttivo che spiega gli
obiettivi e i metodi di navigazione (figura 1). Viene quindi offerta ’opzione per
accedere, creare un account o navigare nel sito senza registrarsi. Nella fase suc-
cessiva vengono presentate le quattro parti principali del sito, ciascuna con una
barra di avanzamento che informa sulle attivita gia svolte. In qualsiasi momento,
la persona ha accesso al suo spazio personale permettendogli di modificare il suo
profilo; visualizzare le loro risposte e registrarle sul proprio computer; scrivere
il suo progetto di vita per iscritto o selezionando i pittogrammi. La Federazione
Trisomie 21 organizza corsi di formazione rivolti a famiglie, educatori, profes-
sionisti vari e persone con sindrome di Down interessate all’utilizzo dello stru-
mento digitale e alla comprensione delle difficolta di processo decisionale e di
autodeterminazione delle persone con sindrome di Down.

Figura1

**

Screenshot del sito dell'iniziativa (fonte: https;//trisomie21-france.org/wp-content/uploads/2019/03/c-ma-vie-1-1jpg)
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Conclusioni

La possibilita di sviluppare un progetto di vita ¢ una questione cruciale per
ciascuno di noi e, a fortiori, per le persone con disabilita intellettiva. Questa ri-
flessione sul progetto di vita ¢ al centro del sostegno della persona fin dalla tenera
eta e consente anche I’accesso a un piano di compensazione personalizzato della
condizione di disabilita intellettiva, come previsto dalla legge francese del 2005
per la parita di diritti e opportunita, partecipazione e cittadinanza delle persone
con disabilita. Si ¢ scelto di esplorare questo strumento digitale in quanto il
progetto di ricerca che ne ¢ alla base consente di comprendere meglio le diffi-
colta cognitive delle persone con sindrome di Down ed in particolare in ambiti
non esplorati in precedenza come la scelta, ’autodeterminazione e la memoria
prospettica che sono competenze essenziali nello sviluppo di un progetto della
vita; completa le raccomandazioni della letteratura relative alla progettazione
di strumenti digitali per le persone con disabilita intellettiva ;propone una
metodologia di progettazione adattata alle persone con disabilita intellettiva
e infine, offre uno strumento originale e innovativo per aiutare il processo
decisionale e lo sviluppo di un progetto di vita accessibile e fruibile da persone
con sindrome di Down. Il lavoro della Federazione Trisomie 21 ¢ testimonianza
dell’importanza, nel contesto europeo, del cruciale ruolo svolto dal mondo delle
associazioni non solo nella tutela dei diritti delle persone con disabilita e delle
loro famiglie e nell’impegno a realizzare pienamente le condizioni di pari oppor-
tunita e non discriminazione ma soprattutto nell’incarnare tali diritti mediante
buone pratiche che operazionalizzano i costrutti di autodeterminazione e di
progetto di vita. L’autodeterminazione presuppone un processo che vede coin-
volti primariamente la persona che va intesa come protagonista, direttamente o
indirettamente, della propria qualita di vita ma contestualmente risultano attori
co-primari, tutte le persone che, nella convergenza della progettualita, intessono
la rete di supporti. In tal senso, accanto alla famiglia, le associazioni sostengono
il processo di autodeterminazione e, come nel caso della Federazione Trisomie
21, approntano strumenti per sostenere e potenziare tale processo, esplorando
desideri e traducendoli in scelte reali e realistiche capaci di orientare il progetto
di vita delle persone con disabilita al mondo del possibile e del realizzabile. Lo
strumento digitale proposto e approntato dalla Federazione Trisomie 21appare
muoversi da un lato nella direzione dell’aver cura delle persone in condizioni di
disabilita e non del prendersi cura come puro assistenzialismo, guardando alla
persona, alla sua storia, ai significati che attribuisce alle sue scelte e alla sua vita
in un’ottica multidimensionale, dall’altro riposiziona il significato e la fruizione
dei servizi nella prospettiva della qualita di vita delle persone con disabilita e dei
loro familiari, non negando ma piuttosto promuovendo e facilitando i processi
di adultita delle persone in condizione di disabilita, laddove «!’individuo adulto
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ha il diritto di rimettersi sempre in marcia, di ricominciare da capo, di cercare le
risorse per adattarsi il meglio possibile al mutare degli eventi per costruire nuovi
eventi nella sua vita» (Demetrio, 2003, p. 11).
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