“Quien tiene discapacidad no es un
paciente, sino una persona”
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En el pais, segln estimaciones de organizaciones no gubernamentales, nacen
cerca de 850.000 personas por aiio, de las cuales unas 1250 tienen sindrome de Down. La
llegada de estos bebés, a veces, produce en los padres un importante quiebre: el hijo real
estd lejos del hijo sofado. Y esta brecha, que contiene fuertes sensaciones encontradas
gue van desde la alegria a la frustracion, genera en los papas angustia y un profundo
sentimiento de soledad. “éPor qué a nosotros?” es la pregunta que en ocasiones se
hacen.

La Asociacion Sindrome de Down de la Republica Argentina (ASDRA) es una ONG
de padres, fundada el 8 de agosto de 1988. Nacié en un contexto donde poco se conocia
sobre la discapacidad en general y en el que se escondia a las personas con sindrome de
Down, porque la mirada social era muy pesada sobre ellas. Pero los papas fundadores,
lejos de dejarse arrastrar por el clima dominante, creyeron en sus hijos como personas y
jamas pusieron a la discapacidad delante de ellos. Y es asi como, desde sus origenes,
luchan por la plena inclusion de las personas con discapacidad y llevan un mensaje
esperanzador y realista a todos los padres que reciben a un bebé con sindrome de Down.

En sus 23 afios de trayectoria, ASDRA acompaiid a mas de 12.000 familiares de
personas con sindrome de Down mediante sus programas de contencién, promocién e
informacidn. El primero tiene relacion con la organizacién de grupos para papas, segun las
edades y etapas de sus hijos; el segundo consiste en la realizacién de acciones de lobby
para lograr que se cumplan los derechos de sus hijos y hoy, particularmente, la
posibilidad de que estudien en un aula comidn como cualquier chico -con un curriculo
adaptado-; y el tercero fomenta el desarrollo de campafias de comunicacion como
“Insultos”, que es una iniciativa que se lanzé hace un afio para concientizar sobre el uso
de la palabra “mogélico” y que ya tiene mas de 240.000 seguidores en Facebook.

Desde su creacién, ASDRA promovid la creacion de 72 organizaciones de padres
de personas con sindrome de Down. Hoy muchas de ellas forman parte de la Red
Inclusién Argentina Sindrome de Down (Red IAS), una alianza de organizaciones que
trabajan de manera mancomunada para que en todo el territorio se garanticen los
principios basicos de inclusién. ASDRA lidera ese espacio con una Visidén bien definida:
romper de lleno con el modelo médico que hay sobre las personas con discapacidad para
pasar al Modelo Social. Que quede claro: quien tiene discapacidad no es un “paciente”,
sino una “persona” que como cualquier otra desea ser feliz, tiene sus propios gustos y
qguiere una vida auténoma. Su ritmo sera distinto al de muchos otros, pero, al fin y al
cabo, éno es cada persona Unica e irrepetible?



