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Es la forma hereditaria mas comun
de discapacidad intelectual.

Afecta a 1 de cada 4.000 varones
y 1 de cada 6,000 mujeres.

i
Causa: mutacion e inactivacion o=
del gen FMR1, que produce la =

falta de la proteina FMRP.

ESTUDIO SOBRE PERSONAS ADULTAS

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Conocer la situacion y necesidades de
las personas adultas con sindrome X
fragil (SXF) en Espana para orientar
acciones que mejoren su calidad de
vida y la de sus familias.

METODOLOGIA

Cuestionano online a familias.
Periodo: junio - noviembre 2024,

Respuestas vilidas: 96.

Fuenie: CHCUO Aphcadd a [a pobladion e5pancta a parts dé I prévabencia 1/4.000
vanones y 106,000 mujones afectadas (Bailey a1 al,, 2017, Hagerman, 2017),

'/ US| AFECTADAS POR EL SINDROME X FRAGIL EN ESPANA

Radiografia de la situacion actual para mejorar su cahdad de viday prumn'q.rer recursos adecuados

ESTIMACION DE PERSONAS CON SXF EN ESPANA HERENCIA
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... 127'782 . g 938 al cromosoma X.
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(') PERSONAS PERSONAS . propiy
PORTADORAS AFECTADAS G S ia
descendencia.

1. DATOS FAMILIARES
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2. DIAGNOSTICOS ASOCIADOS (n=96)
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3. FORMACION, DEPORTE Y OCIO

FORMACION
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CONCLUSIONES CLAVE 1 AUTORES FEDERACION ESPANOLA DEL SINDROME X FRAGIL
4 Lamayonia de las personas adultas con SXF vive en el entomo familiar y presenta miltiples José Guzmén

necesidades do apoyo en Salud, formacitn, ocio y autonomia,

Su calidad do vida.

E ES prromtano impulsar Soniceos especihcos, Tormacein espocializada y altermativas de

vivienda y emples adaptado.

Anna Minguealla

Presidente de la Federacion Espanaola
La deteccidn temprana ¥ e acceso a recursos especializados son asenciales para megosar del Smndrome X Fragi
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