
ENFOQUE Y PAPEL 
DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO: 

Nagore Nieto Ripa

Coordinadora de la RNVAE de Down España

Responsable del CAD y Envejecimiento

de la FSDPV



Nueva Realidad



PUNTO DE PARTIDA:

CARACTERÍSTICAS BIOLÓGICAS PECULIARES:

- ENVEJECIMIENTO CELULAR PRECOZ

EN ALGUNAS FUNCIONES BIOLÓGICAS

- PREVALENCIA E.A

VARIABLES 

PSICOSOCIALES

DETERIORO FUNCIONAL

ENVEJECIMIENTO PATOLÓGICO

DIAGNÓSTICO MAS COMPLEJO

NECESARIO PARA UNA CORRECTA INTERVENCIÓN



¿COMO AFRONTAR ESTA REALIDAD?



1. Avanzar en el conocimiento de las necesidades de las persones con SD en la etapa 

de edad adulta madura. 

6. Crear vínculos con los recursos comunitarios.

3. Promover la visibilidad de esta etapa.

4. Favorecer la planificación anticipada.

5. Ofrecer y demandar alternativas inclusivas.

2. Reivindicar avances y especialización en los procesos de diagnostico e intervención.

Garantizar una adecuada atención para las propias personas con SD 

en esta etapa y sus  familias.



TRABAJO DE LA RED

Detección de Necesidades

2. Cuestionarios:

Personas con SD + Familias + Profesionales

1. Encuentros con entidades: 

Profesionales y representantes: 61 Entidades adheridas



NECESIDADES PERSONAS CON SD/DI

339 respuestas

- 86% Imp. prepararse para esta etapa.

- 85% quiere información sobre

cambios, recursos, E.A…

- Preocupacion sobre el futuro: salud, 

duelo, recursos…

83% interés en prepararlo

Familia- entidad

ACCIONES

2023- Incorporación de 

representantes

2024- Escuela de vida adulta para 

personas con Síndrome de Down.

2025- Guía “Cuido mi futuro”



NECESIDADES FAMILIAS

280 respuestas

- Información envejecimiento y SD 

- ¿Problemas de salud que mas te 

preocupan?: Deterioro cognitivo, 

Alzheimer y EM

- Necesidad de Especialistas

-Información sobre recursos

tras el diagnóstico.

- Vivienda, Apoyos, Jubilación…

ACCIONES

2023- Escuela de Familias 

Vida Adulta y Envejecimiento

2024- GUÍA“CUIDANDO DE

TI Y DE MI” (CEAFA)

2025- Videos Explicativos



CAMPAÑA DIFUSIÓN



NECESIDADES PROFESIONALES

78 respuestas

- Formación y recursos adaptados.

- Protocolos y herramientas de

Evaluación.

- Importancia del trabajo con familias 

(hermanos y hermanas)

ACCIONES

2023- Protocolo ESE

2024- Buenas Prácticas

+ Formaciones



PROTOCOLO de Evaluación y Seguimiento en VAyE.

Herramienta para la detección de envejecimiento o deterioro de 

personas con SD

NºPASACIÓN 1ª 2ª 3ª 4ª 5ª

FECHA 20/10/2016 2017 09/10/2018 01/10/2019 22/12/2020

CAMCOG-DS 79(DI LEVE) 81 73 71 40

NºPASACIÓN 1ª 2ª 3ª 4ª 5ª

FECHA 20/10/2016 2017 09/10/2018 01/10/2019 22/12/2020

CAMCOG-DS 79(DI LEVE) 81 73 71 40



PROTOCOLO ESE





LINEAS ACTUALES DE INTERVENCIÓN

1.  ENVEJECIMIENTO ACTIVO

2. PLANIFICACIÓN DEL FUTURO: PROYECTOS DE VIDA

3. INTERVENCIÓN CON FAMILIAS

4. FINAL DE VIDA



MENSAJE FINAL 
Importancia de sinergias y colaboraciones



Hemos conseguido

AÑADIR AÑOS A LA VIDA

y nos corresponde hacer lo posible para garantizar la

MAXIMA CALIDAD DE VIDA A ESOS AÑOS

Muchas gracias

nagorenr@downpv.org

mailto:nagorenr@downpv.org
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