Redes de apoyo
¢ Como construir redes de apoyo para familias

con algun integrante con diagnéstico de Sindrome de Rett?

Introduccion

En el contexto de las familias con infancias con un diagnéstico que indica dificultades en el
neurodesarrollo, las redes de apoyo desempefian un papel en la mejora de la calidad de
vida tanto de las y los nifios como de sus familias. Estas redes, compuestas por diversos
vinculos sociales y comunitarios, ofrecen acompafiamiento emocional, ayuda practica y
recursos esenciales que facilitan el manejo de los desafios diarios asociados a estos

diagnosticos. (Aranda B., et al., 2010)

La importancia de las redes de apoyo radica en su cualidad para proporcionar un entorno de
apoyo integral, donde las familias no s6lo encuentran consuelo y comprensién, sino también
informacioén valiosa y asistencia practica. Estas redes pueden marcar la diferencia entre una
experiencia aislada y estresante a una vivencia compartida y enriquecedora, asi mismo el
acceso a una red de apoyo bien estructurada puede influir de manera positiva en el
desarrollo emocional y social de las infancias, de esta forma promover su inclusion y

participacién activa.

¢ Quienes somos?

Un Mirada Rett es una fundacion que nace de la busqueda y necesidad de brindar apoyo a
pacientes con sindrome Rett y sus familias, asi mismo proporcionar acceso a un diagnéstico
oportuno, informacion certera, y a su vez ayudar a conseguir tratamientos y terapias las

cuales son importantes para mejorar el desarrollo del paciente.

La Fundacion procura reforzar el trabajo conjunto a la comunidad médica, la sociedad civil,
fundaciones, instituciones y gobiernos a nivel nacional e internacional, para visibilizar,

concientizar, investigar y tratar el sindrome Rett. (Una Mirada Rett, 2024).

¢ Qué es el Sindrome de Rett?

Es un trastorno neuroldgico genético que afecta en la mayoria de los casos a nifas y se
caracteriza por una regresion en el neurodesarrollo después de un periodo de crecimiento
normal, el cual se da de manera aproximada después de los 6 a 18 meses de crecimiento.
En la mayoria de pacientes surge de mutaciones en el gen MECP2, que se ubica en el

cromosoma X, el cual es importante para el desarrollo normal del cerebro, por lo tanto estas

Fundacion Una Mirada Rett

www.rett.org.mx



mutaciones afectan la produccién de proteinas esenciales para la funcion cerebral. Sin
embargo, también puede derivarse de mutaciones en otros genes como CDKL5 y FOXG1
(Falchek,S., 2023).

Algunas de sus sintomatologias son la pérdida del habla, pérdida de movimientos de las
manos como agarrar, asi como movimientos compulsivos con las manos como exprimir o
mover los dedos, aplaudir o deslizar las manos entre si. También pueden presentarse
problemas de equilibrio, problemas respiratorios, problemas sociales o de conducta y

problemas de aprendizaje o trastornos del desarrollo.

Objetivo:
Un objetivo de la fundacién es promover la generacion de conocimiento del Sindrome de

Rett para posibilitar su atencion , tratamiento y cura.

¢ Qué son las redes de apoyo?

Una definicién de redes de apoyo son los vinculos sociales que una persona tiene con su
entorno, estas relaciones surgen para sobrepasar las situaciones de estrés o dificultades, y
buscan generar acompafiamiento mutuo y ayuda solidaria mediante la comunicacién, el
servicio, la escucha y en algunas situaciones, un apoyo econdmico. (Caplan y Killilea, 1976

como se cité en Aranda y Pando, 2013)

La familia es considerada como la principal red de apoyo, ya que esta es la que suele
brindar ayuda desde las etapas primarias de la vida de una persona, por lo tanto se generan
sentimientos relacionados con la confianza, respeto, amor, identidad, ayuda econdmica,
moral, etc.(Aranda B., et al.,, 2010). Sin embargo también existen grupos sociales que
conforman dichas redes en donde se establece una comunidad que busca generar empatia
y solidaridad con las personas que atraviesan situaciones complicadas, y de cierto modo
sosegar algunas de sus necesidades; dentro de esta colectividad se procura el bien comun
y algunos beneficios que se pueden compartir son el fortalecer la salud mental, contencion

emocional, reducir los riesgos de enfermedad por estrés entre otros (Gonzalez, M., 2020).

Importancia de Ilas redes de apoyo.

Dentro de las familias donde se encuentra una persona con discapacidad puede ser de gran
ayuda formar parte de algunos de estos grupos. El acompafamiento emocional podria
disminuir de manera significativa el desarrollo de un trastorno depresivo, asi mismo se

puede generar un intercambio de saberes, sentipensares y experiencias, donde se logre
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obtener informacion sobre recursos, tratamientos, terapias, y servicios disponibles, lo cual

es esencial para poder dar el mejor cuidado posible. (Gov.Co, 2015).

Tipos de redes de apoyo

Existen diversas redes de apoyo formales e informales, las cuales tienen caracteristicas

particulares y pueden brindar ayuda de distintas formas. A continuacién se muestran

algunos ejemplos de redes de apoyo informales las cuales se distinguen por desempefar

un papel importante en la construccion y la mejora del autoestima personal y que se

constituyen con el objetivo de dar apoyo de distintas maneras.(Gines, K., 2020).

Redes de apoyo familiar: estas se conforman por los familiares cercanos o directos,
suelen ser mas practicas ya que se cuenta con un vinculo inmediato, por lo tanto se
desarrolla una mejor contencién emocional, mayor confianza para poder solicitar
apoyo econodmico y con mas disposicion para poder cuidar de la persona.

Redes de apoyo comunitario: pueden estar integradas por amigos, vecinos, o
miembros locales voluntarios o cercanos a la persona. Estas motivan y abren paso a
una mayor inclusion social, con actividades recreativas o de integracién que podrian
generar un sentido de pertenencia; asi mismo se puede desencadenar circulos de
dialogo donde se dé una interaccion de informacion sobre recursos locales,
programas de apoyo y eventos comunitarios que puedan beneficiar a las infancias
con discapacidad y su familia, también dando pie al intercambio de consejos y
practicas funcionales que ayuden al bien comun de las personas que forman parte
de dicho cuerpo social. (Mendez y Cruz, 2008 citado en Fernandez, X. y Robles, A.,
2008). Del mismo modo se llega a conseguir la creacién de eventos de recaudacion
para ayudar a las familias.

Estas redes también tienen la posibilidad de generarse de manera virtual, gracias a
la tecnologia, se pueden realizar sesiones virtuales con un mayor alcance y crear
una comunidad mas grande de apoyo emocional y obtener un enriquecimiento de
informacion significativo. También es importante mencionar que estas redes no se
deben considerar como un reemplazo del tratamiento médico, si no como una ayuda
para brindar apoyo emocional y aminorar los problemas que pueden derivarse
dentro de las experiencias a las que se podrian afrontar las familias e infancias por
la enfermedad. (Mufioz, L., 2010).
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Ahora bien, las redes de apoyo formales estan constituidas por todas aquellas
organizaciones o instituciones que se encargan de brindar asistencia a las personas que
estan atravesando por momentos complicados. Estas redes estan estructuradas vy
reguladas, asi mismo en su mayoria cuentan con una base juridica y por lo general son

financiadas por el gobierno, donaciones privadas o una combinacion de estas fuentes.

Procuran identificar las necesidades de las y los individuos o comunidades, ya sea a través
de solicitudes directas, estudios o informes, con base en esto brindan servicios especificos
para satisfacer dichas necesidades los cuales pueden incluir asesorias, asistencia
financiera, atencién médica, educacién, entre otros. (Sanchez, 2000, citado en Fernandez,
X. ¥y Robles, A., 2008). A continuaciéon se muestran algunos ejemplos de redes de apoyo
formales.

e Servicios Sociales Gubernamentales: que cuentan con programas de bienestar
social, subsidios para vivienda, ayuda alimentaria, y servicios de salud publica. Un
ejemplo en México es el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF) que proporciona ayuda por medio de centros de rehabilitacion ubicados en los
diferentes estados de la Republica.

e Organizaciones No Gubernamentales (ONGs): las cuales proveen apoyo en areas
como derechos humanos, educacion, salud, y desarrollo comunitario, como lo
pueden ser La Cruz Roja, Fundacion Teletén, la Asociacion Pro Personas con

Paralisis Cerebral (APAC) entre otras.

¢.Coémo desarrollar una red de apoyo y las especificidades para conformarlas en el
contexto de infancias con Sindrome de Rett?

Debido a la complejidad y las necesidades especificas que presentan las infancias con
Sindrome de Rett, las redes de apoyo deben ser adaptadas para proporcionar un cuidado
integral y especializado, por lo tanto se requiere que sean comprensivas y multifacéticas, y
tienen que abarcar atencién médica, rehabilitacion, apoyo psicoldgico, educacién
especializada, recursos financieros, asi como promover la investigacion y la difusién de

informacion.

Se necesita establecer una conexion inicial para crear enlaces con especialistas que
ayuden al tratamiento y también a identificar posibles pacientes con Sindrome de Rett, de
esta manera las familias podrian comenzar a obtener beneficios y conformar la red de
apoyo, asi mismo se pueden generar y difundir foros en linea que logren conectar con otras

familias, dentro de este grupo inicial también se puede designar a las personas que se van
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a encargar de la coordinacién y gestion de recursos y actividades. La colaboracion entre

profesionales de la salud, educadores, familias y organizaciones es crucial para

proporcionar un entorno de apoyo integral que mejore la calidad de vida de la nifiez y sus

familias.

Algunas de las caracteristicas elementales de estas redes de apoyo pueden ser:

1.

Atencién médica especializada para poder atender las diversas sintomatologias y el
desarrollo de otros trastornos derivados de este sindrome, por ende se deben de
incluir en estas redes de apoyo a neuropediatras para el manejo de convulsiones y
problemas neuroldgicos, gastroenterélogos y nutricionistas que ayuden a tratar
problemas de alimentacion y crecimiento, asi como ortopedistas para el manejo de
problemas musculoesqueléticos como la escoliosis y neumélogos que puedan dar
atencién de problemas respiratorios.

Terapias de Rehabilitacion para acceder a una intervencién temprana y constante, la
cual es importante para que las infancias puedan desarrollar mejores condiciones de
vida, es por esto que las terapias deben ser individualizadas y adaptadas a las
necesidades particulares de cada una. Las terapias que se requieren son:

e Terapia fisica: ayuda a mantener y mejorar tanto la movilidad como la fuerza
muscular, del mismo modo a mejorar su postura y rigidez articular. Algunas
terapias que deben de recibir son la fisioterapia, equinoterapia, hidroterapia o
musicoterapia. (MayoClinic, 2022).

e Terapia ocupacional: que contribuye al desarrollo de habilidades motoras
finas, por lo tanto ayuda a mejorar el uso de sus manos y buscar obtener una
mayor libertad de movimiento. (MayoClinic, 2022).

e Terapia del habla o de lenguaje: aunque la mayoria de infancias que viven
con Sindrome de Rett no logran desarrollar habilidades de lenguaje, estas
terapias son de gran ayuda para que puedan estimular y mejorar sus
capacidades de comunicacion con la ayuda alternativa de dispositivos

electronicos.

3. Apoyo psicolégico y emocional el cual es importante para poder brindar

herramientas que ayuden a las familias y a las infancias con Sindrome de Rett a
comprender y sobrellevar de la mejor manera ciertos procesos de la enfermedad ya
que podrian atravesar algunos desafios emocionales y psicolégicos. Se puede
promover la participacion en foros de terapeutas y otros especialistas para ofrecer

platicas informativas.
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4. Inclusién educativa que debe procurar la capacitacion constante y progresiva de la
comunidad educativa, para que puedan implementar estrategias de aprendizaje
especializado con el uso de nuevas técnicas y tecnologias de asistencia. Asi mismo
es preciso que promuevan la inclusibn mediante la planeacion de actividades
escolares y comunitarias para fomentar el desarrollo social y emocional de las
infancias. (Arnaiz, P. et al, 2018).

5. Busqueda de financiamiento para poder contribuir a aminorar los costos que cubran
las necesidades de tratamientos, terapias y laboratorios de las infancias. Se puede
buscar por medio de instituciones de asistencia publica o los recursos disponibles
que ofrece el Estado como los servicios sociales y sanitarios. También el establecer
colaboraciones con otras organizaciones, instituciones educativas y grupos de apoyo
puede contribuir a fortalecer la red y ampliar su alcance.

6. Respaldo y difusién en el ambito de la investigaciéon lo cual es necesario para
continuar y procurar los estudios de alternativas en los tratamientos, medicinas,
innovacion cientifica y actualizar la informacién con la que se cuenta hasta el dia de
hoy, de esta manera continuar la busqueda para mejorar el desarrollo de vida de las
infancias con Sindrome de Rett, esto con apoyo de instituciones académicas que
puedan colaborar con estudios clinicos y de investigacion genética, asi como ONGs
y fundaciones que promuevan y organicen campanas para la difusion de
informacién. También se pueden desarrollar y distribuir materiales informativos sobre
el Sindrome de Rett, tratamientos disponibles y recursos educativos, buscar
promocionar la red a través de medios locales, redes sociales y organizaciones
comunitarias ayuda a llegar a mas familias.

7. Desarrollo de actividades que ayuden a generar una mayor cercania dentro de la
comunidad, las cuales se pueden dar por medio de reuniones periddicas para que
las familias puedan compartir experiencias, recibir apoyo y discutir temas

importantes o de interés en comun.

Factores que influyen en la conformacion de redes de apoyo

Son multiples los elementos que se mencionaron para la conformacion de redes de apoyo,
por ende, la integraciéon de ellos puede estar condicionada por diversos factores que
facilitan o dificultan su eficacia e implementacién. Dichos factores pueden ser sociales,
culturales o econémicos, y van a influir segun el contexto social de cada familia, asi como

de los recursos que se encuentren disponibles y la facilidad para obtenerlos.
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Una de las principales problematicas que surgen es la disposicion y el acceso a
especialistas médicos, la cual se puede ver afectada por la falta de recursos o las
dificultades para trasladarse a los centros de atenciéon que a veces se encuentran lejanos;
también la estabilidad laboral de los padres es un punto crucial que influye de manera
directa en su capacidad para el cuidado de sus hijas e hijos. Aqui se puede ejemplificar
sobre la ayuda que proporciona el integrar redes de apoyo comunitario o dentro de las
fundaciones ya que de manera colectiva se pueden encontrar soluciones eficaces que
faciliten el traslado o la obtencion de tratamiento para las infancias, del mismo modo se
puede abogar de manera organizada por la creacién de politicas de empleo que permitan
flexibilidad y licencias remuneradas que pueden ser determinantes en el bienestar de estas
familias y de igual manera interceder por mas politicas gubernamentales y la disponibilidad
de subsidios 0 ayudas econdmicas, ya que son un gran apoyo para aliviar cargas

financieras.

Es esencial generar un conocimiento y sensibilizaciéon dentro de la sociedad y el entorno de
las familias sobre el Sindrome de Rett, asi mismo entender las necesidades de las infancias
que lo viven, ya que esto puede dar la oportunidad de tener un mejor apoyo comunitario, de

esta manera reducir la discriminacién y prejuicios basados en la desinformacion.

Las familias y comunidades cercanas pueden ofrecer un soporte emocional y practico
valioso, el desencadenar sentimientos de solidaridad y enlaces sociales, ayuda a
consolidar la red, asi como también lo pueden hacer los grupos de apoyo, tanto formales
como informales que, como ya se menciond, generan el intercambio de informacion,
recursos y experiencias entre familias en situaciones similares, por lo tanto son grupos que

pueden ser significativos para el bienestar emocional y la orientacion practica.

Hacer énfasis en la divulgacion de informacién con respecto al Sindrome de Rett contribuye
a intervenir en los conceptos y representaciones culturales que se tienen al respecto sobre
él, asi como sobre las discapacidades. Las practicas culturales basadas en el
desconocimiento sobre el cuidado de la nifiez y el rol de la familia afectan la disposicién y
capacidad de las familias para cuidar a infancias con necesidades particulares; en nociones
culturales donde la discapacidad se normaliza como parte de la vida cotidiana y se fomenta
la inclusién, se logra que las familias puedan encontrar mas apoyo y menos aislamiento.
(LANCET, 1999)
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También cabe mencionar que la difusion de informacion tiene que ser multicultural, es decir
que se debe buscar traspasar las barreras del lenguaje, las cuales pueden dificultar el
acceso a servicios y recursos, es por esto que es necesario buscar brindar informacién y
apoyo en los diversos idiomas nativos que existen y en particular el de las familias que
estan viviendo y conviviendo con esta enfermedad, esto da paso al desarrollo de una red de

apoyo mas efectiva.

Conclusiones.

La formacion de redes de apoyo para familias con personas diagnosticadas con Sindrome
de Rett son de gran ayuda, puesto que estas deben de estar constituidas por organismos
que ayuden a cubrir las atenciones y necesidades primordiales de las infancias, para que
puedan mejorar y contribuir en su buen desarrollo y cuidado, asi como en el bienestar de
sus familias. Una red de apoyo bien estructurada y adaptada a las necesidades especificas
de las familias con infantes diagnosticados con Sindrome de Rett no solo proporciona el
soporte necesario para enfrentar los desafios diarios, sino que también promueve la

inclusion, visibilidad y participacion activa de estas infancias en la sociedad.

La Fundacién "Una Mirada Rett", es una red de apoyo que desea demostrar y difundir la
importancia de una colaboracion integral que abarca atencidn médica especializada,
terapias, apoyo y contencidon emocional, inclusion educativa y financiamiento. Ademas de
insistir y contribuir en la difusion de informacion, asi como promover la investigacién, para
poder generar un mejor entendimiento y tratamiento del Sindrome de Rett, de igual forma
busca la sensibilizacion y educacion de la sociedad sobre el Sindrome de Rett para reducir

la discriminacion y fomentar un apoyo comunitario solido
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