Niveles de ansiedad y necesidades en familias con hijas con Sindrome de
Rett

Galadn Gonzalez, Nuria

Psicopedagoga en la consultoria educativa Cero6 con direcddn postal en Calle Atenas N22

28224 (Pozuelo de Alarcén), nuriagalanempleo@gmail.com, teléfono 665084641, persona de
contacto Nuria Galan Gonzalez

RESUMEN

El objetivo principal de la comunicacién es visibilizar las necesidades e impacto que se
da en el entornofamiliar del Sindrome de Rett. Son numerosas las patologias o enfermedades
raras que son analizadas a nivel clinico, dejando de lado la evaluacién de las necesidades del
contexto familiar. Esta comunicacion permite reflejar las evidencias en el estudio publicado en
el 2017 y proximo estudio del 2018 sobre el impacto y consecuencias de la dindmica familiar
entomo a la convivendia con una persona con Sindrome de Rett dentro de la atencién
temprana (0-6 afios). Durante la comunicacion se abordaran los siguientes aspectos dentro del

tiempo estimulado:

Qué es el Sindrome de Rett, edad de diagnéstico real, necesidades de las familias,
nuevas terapias de intervencién y analisis de los niveles de ansiedad familiar en el contexto de

la Atencién Temprana.

Asi mismo, la comunicacddn resalta y otorga a las familias el protagonismo que se
merecen dentro de la Atencidén Temprana, reconociendo la importancia de su participacion
para dar respuestas a la necesidades (afectivas, emocionales, fisicas, cognitivas, etc.) de nifias

con Sindrome de Rett y mejorando su calidad de vida diaria.
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