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Nota informativa

Organizado por la Federacién Espafiola de Sindrome de Down (DOWN ESPANA

Reivindican el derecho de las personas con sindrome
de Down a tener una vida independiente

e EIl director de Accesibilidad Universal de la Fundacion ONCE, Jesus Hernandez
dice que “se suele limitar la independencia porque se pone el énfasis en la
discapacidad y no en sus capacidades™

e La coordinadora de la Red Nacional de Escuelas de Vida de DOWN ESPANA, Nuria
Illan reconocié que “no debemos manipular a nuestro interés lo que las personas
con sindrome de Down puedan elegir o querer decir”

(Granada, 30 de abril de 2010).- Distintos expertos coincidieron hoy en reivindicar que las
personas con sindrome de Down tienen derecho a disfrutar de una vida independiente,
“dando la posibilidad de elegir lo que quieren y respetando sus decisiones”.

Esta fue la principal conclusién de la conferencia “Autonomia, independencia y Escuela de
Vida”, en la que la coordinadora de la Red Nacional de Escuelas de Vida de DOWN ESPANA,
Nuria lllan reconocié que “no debemos manipular a nuestro interés lo que las personas con
sindrome de Down puedan querer decir o elegir”.

En este sentido lllan indicé que los profesionales muchas veces “son los mayores obstaculos
para la autonomia de los jovenes con sindrome de Down”, y sefialé que los padres “deben
tener un compromiso activo con esa autonomia e independencia y pedir ayuda a los
profesionales sin dejar que lo hagan todo”.

Otro de los expertos que intervino fue el director de Accesibilidad Universal de la Fundacion
ONCE, Jesus Hernandez quien explicé que “se suele limitar la independencia porque se
pone el énfasis en la discapacidad y no en sus capacidades”. “No se nos dan herramientas
para potenciar nuestras capacidades o un entorno que permita hacer lo que queremos”,
reclamo.

Por su parte el catedréatico de la Universidad de Bolonia, Nicola Cuomo explicé que la
autonomia “es la capacidad para conocer que no todas las personas son amigas”, y subrayo
la importancia que tiene el trabajo, la familia y la formacion “para ser independiente”. “Asi
se construye la cultura de la diversidad, donde no se subraya el defecto y si el valor de la
persona”, subrayé Cuomo.

Ademas, la presidenta de la Fundacién para el Desarrollo Autbnomo Laboral (Argentina),
Stella Caniza reconocié que “el lenguaje es muy importante a la hora de hablar de
independencia” y explicé que para que una persona sea gestora de su propia vida “debe
crecer sabiendo que se confia en sus posibilidades, algo que no sucede con las personas con
discapacidad”.

En los mismos términos se expresé la coordinadora de la Red de Trabajo en Vida
Independiente RETEVI (Aspaym Madrid), Soledad Arnau quien sefal6é que a todo ser
humano le gusta ser independiente sin decirle lo que tiene que hacer. “Si queremos



normalizar la vida de las personas con discapacidad, debemos permitir que todos formemos
parte de la sociedad de forma activa”, agregé Arnau.

COMODIDAD Y MIEDO

Los expertos también coincidieron en sefialar que existe cierta “comodidad” en el modelo y
estilo de vida que hace que no se produzca el cambio deseado. “Para conseguir las cosas
nos tenemos que mover y mojar”, dijo Nuria Illlan. En este sentido Nicola Cuomo indicé que
la comodidad “es la madre de la ignorancia” a la hora de disfrutar de una vida
independiente.

Stella Caniza afadio que el futuro muchas veces esta vedado “por los prejuicios de que es lo
fisico, organico o biolégico lo que limita a una persona”. Por ello dijo que es entendible que
los padres tengan miedo de los riesgos que se pueden correr con sus hijos con sindrome de
Down aunque abogé por “dejar que sean las propias personas las que decidan lo que
quieren hacer con su propia vida”.

El 11 Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down cuenta con la participacion de
mas de 100 voluntarios, mas de 400 jovenes con discapacidad intelectual, casi 300
profesionales, con una representacion de mas de 17 paises iberoamericanos: Argentina,
Brasil, Bolivia, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, El Salvador, México, Panama,
Paraguay, Peru, Puerto Rico, Republica Dominicana, Uruguay, Venezuela; ademas de
Portugal y Espanfa.
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