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¢Qué es el Sindrome Duchenne?

El sindrome de Duchenne estd considerado como una enfermedad poco frecuente, siendo su prevalencia de 1
caso por cada 3.500-9.300 nacimientos, afectando principalmente a varones. Se debe a la mutacion en el gen
DMD en el cromosoma X y que se encardga de la sintesis de la proteina distrofina. La enfermedad debuta en la
primera infancia, observando retraso psicomotor global, sobre todo en la marcha. Asi mismo, va acompafado de
retraso en el habla. Una vez iniciada la marcha, esta suele ser anserina y para ponerse de pie realiza la maniobra
de Gowers. Tienen dificultad para subir escaleras, correr y seguir el ritmo de sus companeros. Se trata de una
enfermedad evolutiva, en la que el paciente va perdiendo progresivamente capacidades motoras. Y mas adelante,
se ve afectada la capacidad respiratoria y el musculo cardiaco. Esto es lo que hace que lleve a la muerte a partir
de la treintena. Es necesario que estos nifios asistan a los servicios de Atencién Temprana para recibir apoyo en
el desarrollo psicomotor y logopédico. Asi mismo, en edad escolar es fundamental que se les realice las
adaptaciones oportunas.
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Dia mundial de concienciacion del Sindrome Duchenne desde
AELFA-IF

La labor de la investigacion y de los y las logopedas es crucial para contribuir a mejorar la calidad de vida y de
comunicacién de las personas con sindrome de Duchenne.

Desde AELFA-IF nos unimos a la accidn y la investigacion para construir oportunidades de comunicacion,
salud y calidad de vida para todas las personas con Sindrome Duchenne en todos los entornos.
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