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SEMBLANZA

La figura de Maria Victoria Troncoso (Pamplona, 1939) se cierne sobre el
do espafiol e iberoamericano de la discapacidad intelectual, y particular-
del sindrome de Down, con especial personalidad y protagonismo. Su
encllentra estrechamente enraizada y vinculada a la radical transfor-
ante el ultimo cuarto del pasado siglo y comienzos del actual,
rrollé en el modo de comprendery, sobre todo, de acompanar y
a persona con sindrome de Down. Fue el gran salto: desde una
emente resignada y pasiva, a la decision positiva basada en
familia, adecuadamente informada y apoyada por los pro-
asu hijo de las acciones y oportunidades imprescin-
dibles para que fugfaple §1te integrado en la vida social. El presente libro
muestray resum&su m erio y dedicacion durante mas de 50 afios.

Su primera exposigi i) oral tuvo lugar en La Laguna (Tenerife) en
1972, en el Colegio Vista eldas Dominicas, con motivo de la presen-
tacion de laprimeraaula (o} aorganizo6 en un colegio ordinario: tre-
ce afos antes de que apareci€ra creto de Integracion Escolar (1985).
En 1984 fue llamada a Madrid
experiencias de integracion en esc

Entre 1969 y 1970 empieza a ap
lectura y escritura a su hija Toya, con dis
sindrome de Koolen-de Vries. En 1980, tr s peculiaridades propias
del sindrome de Down, inicia la aplicacion 5 su hija Miriam, con
sindrome de Down, y lo extiende a otros muchg rimero en la Funda-
cion Sindrome de Down creada por ella en 1982, @ te lo difunde
por toda Espafia e Iberoamérica, a través de multiples cu ferencias. Da
origen a diversas versiones.

A partir de 19776, conoce, estudia y comprueba la efica a entonces lla-
mada estimulacion precoz. Pronto se da cuenta del valor que la atenei@
prana tiene para promover, no solo el desarrollo del nifio, sino sg %
capacidad de las familias para dirigir su propia vida. Por su experiencia, €
mada a organizar y dirigir el primer Servicio de Atencion Temprana'e
bria, en el SEREM (hoy Imserso).

En 1980 inici6 en Cantabria la integracion escolar de nifios con sindro
Down y otros tipos de discapacidad intelectual en centros ordinarios y organi-
z6 en la Fundacion el sistema para que todos los nifios estuviesen integrados,
afos antes de que se promulgara el Real Decreto de Integracion. Detect6 con
claridad que una inclusion sin visién auténticamente integradora por parte del
profesorado seria inatil, y no duddé en alertar sobre los problemas que empe-




zaron a surgir por una apresurada y deficientemente preparada aplicacion del
Real Decreto.

Vio la necesidad de crear y difundir en espafiol la mucha informacién que se
iba acumulando sobre la esperanzadora evolucién y desarrollo de las personas
n sindrome de Down, cuando se aplicaban programas bien contrastados y
anizados. Ademas de impartir cientos de conferencias por Espafa e lbe-
mérica, promovié en 1984 la creacién de la primera revista espafiola sobre

2 degDown: “Revista Sindrome de Down”; desde ella pudo verter su

0 y@xperiencia en articulos muy practicos, dirigidos con claridad y
ilias y profesionales. Edit6 algunos de los primeros libros de au-
re sindrome de Down: “Sindrome de Down: Avances en Ac-
tander, 1988) y “Sindrome de Down y Educaciéon” (Masson,

2| método completo de ensefianza de lectura y escritu-
que posteriormente fue renovado y enriquecido
en una edicién o Qatuito (Fundacion Iberoamericana Down21,
2009). Junto con s ifigh, relaté su experiencia como madre en el libro
Esfera de los Libros, Madrid 2006).
En el ambito instituciona i6n en 1982 de la Fundacion Sindro-
ta el aflo 2018, anima y asesoro en
la creacion de Asociaciones espe muy diversas provincias espanolas y
ngreso Nacional Sindrome de
Down para Familias (Santander, 198 1991)./Coordiné los “Cursos Basicos
sobre el Sindrome de Down” que anual impartieron en Santander para
familias y profesionales de toda Espafia, a
Contribuy6 a fundar y redactar los estatutos an Down Syndrome
Association (EDSA) (1987) de la que fue su p ,
parte de la comision que redacté los estatutos de racion Espafola de
Instituciones Sindrome de Down (FEISD), actua
Al cumplir Maria Victoria Troncoso sus 80 afos, la cciones y
entrevistas publicadas en este libro quieren dejar memoria, 1 posible,
de su pensamiento y de su excepcional obra.

¢

Jesus FI
Presidente de la Fundacion Iberoamericana



PROLOGO

Las personas con discapacidad son muy visibles y tienen gran presencia pu-
ica en la actualidad, al menos en lo que respecta a los medios de comunica-
alflenguaje bienintencionado de muchos. Otra cosa es si comprobamos
’ rsoﬁue se emplean y la traduccion de las palabras a compromisos con-
iglas evaluables con indicadores objetivos. No obstante, mirando
se aprecian avances muy significativos y progresivos en la situa-
presentan discapacidades intelectuales y del desarrollo y de sus

de manera te para quienes lo vivimos desde el compromiso personal
y social en i
(%mos en la situacion de las personas con disca-
ivas tienen una deuda importante con profesionales pione-

ros y con familiares acti uienes en los afios sesenta y posteriores, de
manera individual o co io muy hostil y negligente, desarro-
llaron iniciativas educati asociativas que provocaron el cambio
de tendencia para iniciar u positiva en las vidas de las personas con
discapacidades intelectuales y del'd roll@. Y aqui precisamente es donde tie-
ne sentido el libro que tiene el lectofa contiAuacion, y su autora, Maria Victoria
Troncoso.
Sindrome de Down: Mi visién y prese
libro de las aportaciones personales, aca
tora ha ido transmitiendo a lo largo de su v
y madre de familia de dos hijas con discapacid

magnifico y representativo

ondicién de experta
al (una de ellas con
: is siempre bus-
cada entre lo tedrico y lo practico. La variedad de contenid cados refleja
produciendo
a lo largo del ciclo evolutivo personal junto a las hijas. van abordando
aspectos criticos y vitales que todavia hoy requieren atencién spec' ejor
planificacion. De este modo, resulta de gran interés y actualidad p
las opiniones sobre las madres y la familia, el desarrollo, la atencié
la educacién, las intervenciones en lectoescritura o los apoyos.
Una caracteristica destacable comun de los contenidos del libro es su cara

ter critico, muy comprometido con las innovaciones que se producen e

ambito internacional, pero contrastando siempre las mismas con las dificulta-
des précticas que nos encontramos a cada paso, como es el caso de la inclusion
educativa. Otras aportaciones de gran interés son aquellas que se centran en el
desarrollo de estrategias educativas para favorecer la ensefianza de la lectura
y la escritura, asi como el énfasis en los apoyos en la educacion y en la vida




adulta. Y no hay que olvidar las reflexiones de la autora sobre el imprescindible
papel de la familia para armonizar la vida cotidiana y tomar decisiones Utiles
sobre los hijos con dificultades de desarrollo importantes.

El conocimiento en la discapacidad intelectual y en el sindrome de Down ha
avanzado tanto y en tan diferentes ambitos que todos necesitamos constante
Q" endizaje y cuestionamiento critico de nuestras opiniones y creencias con los

datos y las experiencias que vamos observando. En el caso individual, si hay

ransmitir es que la opinién de una madre o un padre de familia
De sgr atendida y respetada. En este caso, el lector puede leer las
itales de una gran experta en el campo de la discapacidad inte-
n e de Down junto a sus opiniones como madre de familia.

Miguel Angel Verdugo Alonso
Catedratico de Psicologia de la Discapacidad
Universidad de Salamanca
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